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Grupo de Apoio a Pais na Intervencao Precoce: Perspetivas de Pais da Zona Norte

de Portugal

Resumo

Este estudo tem por finalidade conhecer e compreender as perspetivas de pais
acompanhados num Grupo de Apoio a Pais de uma Equipa Local de Intervencao Precoce da Zona
Norte de Portugal. Para a compreensao do fenomeno em estudo foi utilizada uma metodologia de
natureza qualitativa, com recurso a entrevista semiestruturada, como instrumento de recolha de
dados. Participaram neste estudo 7 pais (5 maes e 2 pais) que recebem apoio numa ELI da Zona
Norte de Portugal e que se encontram a participar num Grupo de Apoio a Pais. Globalmente, as
perspetivas dos participantes permitem concluir que, no momento em que decidiram participar no
Grupo de Apoio a Pais, tinham expetativas de encontrar pais numa situacdo semelhante e partilhar
as experiéncias entre si. Aquando do seu envolvimento, neste Grupo, todos apresentavam algum
tipo de preocupacdo com os filhos, no que as areas do desenvolvimento diz respeito,
nomeadamente, a fala e linguagem, comportamento e preocupacdes futuras, como a transicdo para
o primeiro ciclo. Relativamente aos beneficios da participacdo no Grupo de Apoio a Pais, a maioria
dos participantes realcou o facto de a mesma permitir um maior empoderamento parental, através
do aumento de informacdo, seguranca, autoestima e reducdo dos niveis de ansiedade. Os
participantes identificaram algumas barreiras a sua participacao neste Grupo, muito conexas com a
dindmica de funcionamento do grupo, nomeadamente, o horario, a falta de a vontade para falar em
grupo, entre outras. Como recomendacdes futuras, varios participantes reportaram-se a
necessidade de uma maior flexibilidade, no dia e horario das sessdes. Foi igualmente sugerida a
possibilidade de criacdo de grupos de apoio para casais, para pais e filhos, e um outro para pais de
jovens que se encontram no periodo da adolescéncia. Uma maior divulgacao do projeto Grupo de
Apoio a Pais, sobre “O que é?” e “Para que serve?”, tal como a necessidade de uma maior
consciencializacdo sobre o papel de ELI foram consideradas igualmente, como recomendacdes,
para o sucesso de uma maior adesdo dos pais ao Grupo de Apoio. Considera-se que este estudo
pode ser relevante para que as Equipas Locais de Intervencao Precoce possam refletir sobre a
importancia de Grupos de Apoio a Pais, dando assim resposta as preocupacoes das familias e em

simultaneo diminuir a escassez destes grupos em Portugal.

Palavras — Chave: Grupos de Apoio a Pais; Intervencédo Precoce; Perspetivas de Pais.



Parents Support Group in the Early Intervention: Perspective of Parents in the
Northern Area of Portugal
Abstract

This study aims at getting to know and understand the perspective of parents that took
part in a Parents Supporting Group of a Local Team of Early Intervention in the Northern Area of
Portugal. For the understanding of the phenomenon being studied a qualitative methodology was
used, resorting to the semi-structured interview, as a data collection tool. 7 parents (5 mothers and
2 fathers) participated in this study and they get support at an LTI in the Northern Area of Portugal
and are taking part in in a Parents Support Group. Worldwide, the participants’ perspectives allow
us to conclude that, the moment they decided to participate in the Parents Support Group, they
expected to find parents in a similar situation and to share their experiences with one another. In
the moment of their participation, in this Group, everyone showed some kind of concern towards
their children, regarding the development areas, namely, speech and language, behaviour and
future concerns, such as the transition into primary school. In what comes to the benefits of taking
part in the Parents Support Group, most participants enhanced the fact that it allows a greater
parental empowerment, by increasing the amount of information, safety, self-esteem and by
decreasing the anxiety levels. The participants identified some barriers to their participation in this
Group, significantly connected to the group’s operating dynamics, namely, the schedule, not feeling
at ease talking in a group, and so on. 1As future recommendations, several participants reported
to the need for more flexibility, of day and schedule for the sessions. A possibility for creating
supporting groups for couples, parents and children, and another one for parents of teenagers that
are going through adolescence was also suggested. The spreading of the Parents Support Group
project, about “What is it?” and “What is it for?”, as well as the need for more awareness on the
role of LTI were also considered, as recommendations, for the success of a greater participation
by parents in the Support Group. It is considered that this study may be relevant in order for the
Local Teams of Early Intervention to be able to reflect upon the significance of Parents Support
Groups, thus responding to the concerns of families and simultaneously lessening the scarcity of

these groups in Portugal.

Key words: Parents Support Groups; Early Intervention; Parents’ Perspectives.
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“Num mundo de adversidades as vontades superam as dificuldades”,

Alfredo Ribeiro



INTRODUGAQ

0 nascimento de uma crianca com Necessidades Especiais (NE), no seio de uma familia,
€ um acontecimento imprevisivel que pode afetar o sistema familiar, conduzindo-o a mudancas
profundas. A mesma depara-se com uma nova série de funcdes, interacdes e etapas
desconhecidas e poderao surgir alguns dilemas, em particular, uma influéncia negativa na saude
dos pais (Muir & Strnadova, 2014). BarakLevy e Atzaba-Poria (2015) reforcam esta ideia, referindo
que o risco aumentado de vivéncia de niveis de sofrimento pessoal, podera interferir,
significativamente, no relacionamento entre pais e filhos e no bem-estar de toda a familia.

Contudo para as maes, esta nova realidade, podera ser especialmente mais dificil
influenciando negativamente, na capacidade das mesmas em prestar os cuidados necessarios a
crianca (Miodrag & Hoddapp, 2010). Tradicionalmente sao as maes as principais cuidadoras e
despendem mais tempo a crianca, como comprova o estudo de Giallo et al. (2013), realizado a
partir de uma amostra de 982 pais de criancas australianas, com idades compreendidas entre os
0 e os 4 anos, em que o0 envolvimento das méaes nas atividades diarias com a crianca foi de (63%),
comparativamente com os pais (47%). Estas diferencas, relativamente ao tempo despendido pela
figura materna, podem levar a mae a renunciar a outras atividades que seriam extremamente
vantajosas como coadjuvantes, na superacao das dificuldades quotidianas resultantes do cuidado
a crianca com NE (Gliden & Floyd, 1997; Green, 2007; Negrin & Cristante, 1996, citados por
Goiten & Cia, 2011) e também minimizar problemas emocionais e comportamentais da crianca
que segundo Algood, Harris e Hong (2013) e Sanders e Morawska (2014), estao interligados com
0 stresse materno.

As dificuldades supra enunciadas e a influéncia que as mesmas, eventualmente, terdo no
seio familiar, poderao ser minimizadas, quando as familias de criancas com NE tém a possibilidade
de discutir abertamente as suas preocupacdes o que lhes permitira responder, de forma mais
positiva, aos desafios do quotidiano (Heiman, 2002).

Giallo et al. (2013) reforcam que a participacdo dos pais, é ainda mais eficaz, quando
estes se sentem mais confiantes, revelando-se mais disponiveis e implicados no desenvolvimento
de atividades de qualidade com a crianca. Concomitantemente, Fiamenghi e Messa (2007)
ressalvam que as familias de criancas com NE devem ter acesso a informacdes que lhes permitam
lidar de uma forma mais eficaz com a crianca e com as suas necessidades. Pelo que intervir

precocemente, com inicio no periodo subsequente ao nascimento, parece ser, em particular,


https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/1547688X.2019.1601315

essencial para as criancas com NE e suas familias e proficuo na prevencao da ocorréncia ou na
minimizacao de problemas relacionados (Coutinho, 2004).

Segundo Dunst (2000), o apoio aos pais constituiu-se como um dos aspetos cruciais do
modelo integrado de terceira geracdo sobre a intervencdo precoce e o apoio familiar. Este apoio
devera incluir a disponibilizacdo de informacdes, aconselhamento e orientacdo, o apoio emocional
e instrumental por parte dos profissionais, assim como, o apoio entre pais. Segundo este ponto de
vista, 0os grupos de apoio a pais podem ser uma forma adicional de suporte emocional e de
informacdo, os quais por sua vez, contribuirdo para um aumento dos niveis de confianca e de
competéncia parental, e, em simultaneo, promovem menores niveis de stresse familiar, maior bem-
estar e melhor qualidade de vida (Baum, 2004; Carter, 2009; Clifford & Minnes, 2013; Kerr &
Mcintoch, 2000).

Com base nos pressupostos acabados de referir, o presente estudo procura apurar as
perspetivas das familias sobre a sua participacdo num grupo de apoio a pais de uma ELI da Zona
Norte de Portugal, tentando perceber os beneficios e barreiras, assim como aduzir propostas de

melhoria no seu funcionamento.

= Formulacdo do Problema

Apesar do crescente enfoque na implementacao de praticas centradas na familia, existem
ainda diferencas significativas entre as praticas consideradas ideais e as que os profissionais
utilizam diariamente com as familias. Estes dados s&o evidentes em alguns estudos que salientam
ainda falhas em certas vertentes das praticas recomendadas (Martins, 2017; Pereira & Serrano,
2014; Pimentel, 2005). Segundo a investigacdo de Martins (2017), todos os profissionais do
estudo reconheceram a importancia do trabalho centrado na familia. No entanto, os resultados
indicam que os profissionais de IP consideram as Familias, em especial a sua Capacidade de
Colaboracao, como o principal fator de discrepancia entre praticas, ou seja, muitas vezes os
profissionais de IP afirmam n&o incluir as familias nestes processos, porque consideram que
“estas nao estao disponiveis para participar”.

Estes resultados levam a uma reflexao sobre como as equipas poderao melhorar o
trabalho de colaboracao com as familias, pois a participacdo dos pais ou prestadores de cuidados
sa0 essenciais, na aprendizagem e progresso da crianca (Pinto & Serrano, 2015). Quando esta
parceria &, efetivamente, alcancada promove resultados positivos na qualidade de vida das

familias, tal como comprovou o estudo de Nunes (2010). Resultados semelhantes sdo explanados




no estudo de natureza quantitativa de Bellini, Hume e Pratt (2006), a partir de uma amostra de
586 questionarios a pais de criancas com Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA), que
reputaram o servico mais eficaz, quando foram capacitados, coadjuvando, desta forma, no
desenvolvimento do seu filho. Por este motivo, torna-se essencial que as abordagens com as
familias na IP fomentem melhorias na informacao aos pais, ampliem as suas competéncias no
acesso aos recursos da comunidade, por forma a promover um estilo de funcionamento mais
positivo no seio da familia e, consequentemente, maximizar o bem-estar dos seus membros,
individualmente (Coutinho, 2004).

Para pais de criancas com dificuldades, em alguma area do desenvolvimento, 0s grupos
de apoio podem surgir como uma estratégia alternativa de suporte. As diversas investigacdes
efetuadas, neste ambito, denotam, na atualidade, o reconhecimento dos mesmos, seja qual for a
sua natureza, como um sistema complementar aos cuidados de saude e a outros recursos
disponiveis, na sociedade (Charepe, 2011). Este reconhecimento é também evidente para
algumas das familias acompanhadas pela IP que gostariam de integrar ou veem beneficios na
participacdo, num grupo de apoio (Araujo, 2016; Lee, 2015; Leite, 2018; Machado, Santos & Espe
- Sherwindt, 2017; Martins, 2017; Pimentel, 2005).

Também Clifford e Minnes (2012), apos a utilizacdo de um questionario online a 149 pais
de criancas com PEA, para avaliar a percecao sobre a importancia alusiva aos grupos de apoio,
concluiram: o apoio informativo é uma das maiores caréncias declaradas pelos pais de criancas
com perturbacdes no desenvolvimento e os grupos de apoio a pais podem promover esse tipo de
apoio, de uma forma econdmica e de simples implementacdo. Numa outra pesquisa, Darling e
Gallagher (2004) compararam as necessidades e fontes de apoio de 120 cuidadores de criancas
com NE apoiadas pela IP e concluiram que as preocupacdes mais comuns das familias sdo as
necessidades de apoio entre pares, informacdes sobre os servicos disponiveis na comunidade,
para além de um maior conhecimento sobre como cuidar da crianca.

No seguimento desta linha de ideias, em que a literatura valida e reconhece a importancia
do envolvimento parental em grupos de apoio, consideramos pertinente investigar e aprofundar
qual o contributo que esta a ser fornecido pela participacao num grupo de apoio a pais dinamizado
por uma ELI da zona Norte de Portugal.

Dando continuidade aos raciocinios supra, este estudo foca-se na seguinte questao de
investigacdo: “Os pais consideram que usufruem de beneficios pelo facto de participarem num

grupo de apoio a pais?”




= Finalidade e Objetivos do Estudo

Este estudo tem por finalidade conhecer e compreender as perspetivas de pais
acompanhados num Grupo de Apoio a Pais de uma Equipa Local de Intervencdo Precoce (ELI) na
Zona Norte de Portugal.

Os objetivos da presente investigacdo passam por conhecer, compreender e explorar: 1)
As expetativas dos pais, aguando da entrada, no grupo de apoio a pais; 2) Os beneficios que 0s
pais consideraram obter pelo facto de participarem, no grupo de apoio a pais; 3) As barreiras que
identificam, no funcionamento do grupo de apoio a pais; 4) As recomendacdes de melhoria

identificadas pelos pais, na dindmica de funcionamento do grupo de apoio a pais.

= QOrganizacdo da Dissertacao

O presente trabalho de investigacdo, intitulado Grupo de Apoio a Pais na Intervencdo Precoce:
Perspetivas de Pais da Zona Norte de Portugal, esta organizado em quatro capitulos.

Primeiro capitulo, Aevisdo da Literatura, subdividido em quatro subcapitulos.

No 1° subcapitulo: abordagem sintética da revisao de literatura sobre Pais de Criancas

com Necessidades Especiais — Sentimentos e Emocdes.

No 2° subcapitulo: Grupos de Apoio a Pais — Clarificacdes e Desafios.

No 3° subcapitulo: Grupos de Apoio a Pais — Que Evidéncias.

No 4° subcapitulo: Facilitadores e Barreiras a Participacdo dos Pais em Grupos de Apoio

a Pais.

Segundo capitulo, Mefodologia de Investigacdo, descricdo e fundamentacdo da
metodologia qualitativa utilizada, neste estudo, apresentando o desenho da investigacao,
nomeadamente: os participantes; o instrumento de recolha de dados e os respetivos
procedimentos; e a analise de conteudo, que compde 0s processos metodologicos relacionados a
investigacdes do mesmo carater.

Terceiro capitulo, Apresentacédo dos Dados, exposicao e enunciacao dos dados coletados,
na investigacao.

Quarto capitulo, Andlise e Discusséo dos Dados, interpretacdo dos dados recolhidos,
considerando os objetivos do estudo formulados e a relacdo existente entre estes dados e as

investigacoes efetivadas neste ambito.




Apos a realizacao dos quatro capitulos acima referidos, elaboramos uma conclusao a toda
a investigacao, que termina com a referéncia as limitacoes do estudo e as recomendaces para

futuras investigacoes.




CAPITULO | - REVISAO DE LITERATURA

CAPITULO I - REVISAQ DE LITERATURA

1. Pais de criancas com Necessidades Especiais: Sentimentos e emo¢des

Em concordancia com a literatura, pais de criancas com NE podem apresentar uma
diversidade de sentimentos e emocdes que poderdo interferir, significativamente, nas interacdes
pais — filhos (Coutinho, 2004; Grusec & Danyliuk, 2014; Miodrag & Hoddapp, 2010). Quando
recebem a noticia que serdo pais, a maioria cria expectativas e fantasias sobre o futuro filho e
sobre si mesmos, enquanto pais. Esses pensamentos tendem a ser positivos, voltados para o
nascimento de um filho "perfeito" e criam um vinculo emocional. Todavia, as esperancas e
expectativas podem ser quebradas ao constatarem que o seu filho tem uma NE (Fiamenghi &
Messa, 2007), tornando a adaptacao a parentalidade mais dificil, plasmada no surgimento de
sentimentos de inseguranca, tensdo emocional e ansiedade (Pakenham, Sofronoff, & Samios,
2004).

Muitos dos sentimentos referenciados anteriormente sdo exacerbados, no momento em
que os pais recebem o diagnostico de NE. Hutton e Caron (2005) concluiram que as 21 familias
participantes (19 méaes e 2 pais), na sua investigacao, relataram que imediatamente apds a
entrega do diagnostico, experimentaram alivio (52%), luto e perda (43%), choque ou surpresa (29%)
e sentimentos de culpa (10%). Estes pais também acrescentaram nao receber o apoio essencial,
apos o diagnostico, e identificaram a necessidade de melhorar os servicos de acompanhamento,
nesta fase, para lidar com o sentimento recorrente de apoio inadequado.

Sentimento semelhante foi encontrado num estudo realizado por Murphy e Tierney (2007),
com recurso a focus — group a 38 familias (27 maes e 11 pais) de criancas com PEA. Os
participantes mencionaram que os profissionais da comunidade (o primeiro ponto de contato), ndo
conseguiram fornecer informacoes especificas em relacao a problematica. Também descreveram
ter necessidades significativas de informacdes antes, durante e apds o diagnostico do filho,
incluindo as relacionadas com o aconselhamento e estratégias pragmaticas que os ajudariam a
gerir as dificuldades do filho. Além da necessidade de informacao e preocupacdes associadas ao
processo de diagndstico, preocupacdes futuras, como a autonomia e a transicdo do pré-escolar
para 0 1° ciclo sdo igualmente aludidas no estudo qualitativo a 12 méaes portuguesas de criancas

com PEA por Magalhaes e Pereira (2017).
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Ainda relativamente ao processo de diagnostico de NE, Reed e Osborne (2018) avaliaram
0 estado de saude de 84 maes de criancas recém-diagnosticadas com PEA, no momento do
diagndstico e 1 ano depois. Concluiram que as maes que tiveram uma reacao de nao aceitacao,
apresentaram um pior estado de saude geral durante o periodo de um ano, em comparacdo com
as maes que evidenciaram melhores niveis de resiliéncia, face ao diagndstico.

Grande parte das pesquisas sobre a saude dos pais de criancas com NE tem maior
enfoque, no que concerne a saude mental. Todavia, Cantwell, Muldoon e Gallagher, (2014), a
partir de uma amostra de 167 pais (109 cuidadores e 58 pais controle) de criancas com diferentes
problematicas, concluiram que os cuidadores apresentam resultados inferiores, fisicamente, em
comparacao com 0s pais do grupo de controle, sendo mais evidente nas familias com maior
stresse e menor apoio social.

Adicionalmente, outros fatores poderdo ser responsaveis pelo aumento dos niveis de
stresse parental tais como: recursos financeiros limitados, relacionamentos de conflito com os
parceiros, percecdo de isolamento social e recursos comunitarios inacessiveis (Algood, Harris &
Honh,2013; Woodman, 2014). Para corroborar esta ideia, mencionamos o estudo de Rusu e
Colomeischi (2018), elaborado a partir de uma amostra de 1259 pais de criancas com NE de
Portugal, Roménia, Lituania, Turquia, Espanha e Croéacia. Os resultados indicaram que os pais
turcos e portugueses apresentaram niveis significativamente mais altos de stresse geral (resultante
de fatores fora do ambito familiar — trabalho; situacdo de vida; financas; tempo livre) e stresse
parental (relacionamento entre pais e filhos). Estes resultados também evidenciaram uma relacéo
negativa entre o stresse parental e as interacdes conjugais.

Evidéncias emergentes sugerem ainda que o cansaco de pais de criancas pequenas esta
associado a dilemas no funcionamento diario e bem-estar parental, incluindo aumento da
irritabilidade e diminuicdo do afeto com a crianca (Giallo et al., 2011). Concomitantemente,
consequéncias, no respeitante a autoestima parental e familiar, elevado grau de responsabilidade
e alteracdes nas rotinas da familia também podem acontecer (Felizardo & Alexandre, 2010).

As situacdes aludidas aumentam ainda mais o stresse enfrentado pelas familias de
criancas com NE que podem continuar, durante a adolescéncia e a vida adulta dos seus filhos e
influenciar a qualidade dos relacionamentos familiares, a longo prazo.

Serrano (2007) apresenta um quadro adaptado de Turnbull, Summers e Brotherson
(1986), que propde um ciclo de vida familiar para familias com criancas com NE associado a sete

estadios desenvolvimentais: casal, crescimento/desenvolvimento e pré-escola, idade escolar,
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adolescéncia, iniciacdo a vida adulta, pos-parental e envelhecimento (Quadro 1.). Todos estes

estadios acarretam areas de stresse, ou seja, preocupacdes relativas a problematica da crianca,

aspetos escolares e relacionais, oportunidades de socializacao, seguranca e cuidados, a longo

prazo.

Quadro 1

Ciclo de Vida da Familia com uma Crianca com NE (Adaptado de Turrnbull, Summers, &

Brotherson, 1986, citado por Serrano, 2007, p. 46).

Estagio

Areas de Stress

Casal

¥ Expectativa de ter filhos.

¥ Adaptacio 3 vida 2 dois.

Crescimento/desenvolvimento

e pré-escola

R

Medo de que = crizsnga tenha algum problema.
Diagndstico.

Procura de ajuda e tratamento.

Falar aos outros familiares zos irm3os acerca

do problema.

ldade escolar

1\

Reacdes de outras criangas e familiares 3s
carateristicas especizis da crianga.

Escolaridade.

Adolescéncia

o] o

Rejeicio ans companheiros.
Preparzcio wocacionzl.
Aspetos relacionzdos com 2 emergéncia da

zexualidade.

Iniciagdo a vida adulta

Preacupacdes de habitacio.
Preacupacdes financeiras.

Oportunidades de socizlizagdo.

Pos-maternal

N

Preocupacao com a seguranca  cuidados, a
longo prazo, do filho.
Lidar com os interesses do filho no que

respeita 2 Nnamaoro, casamento.

Enwvelhecimento

Cuidzdo e supervisao do filho com ME pos-
morte dos pais.
Transferéncia de responszbilidads para outro

subsiztema familiar ou prestador de servigos.

Em concordancia com o quadro 1. as familias de criancas com NE podem sentir

necessidade de apoio, logo apos o diagndstico inicial e essa necessidade podera prolongar-se,

tendo em conta as diferentes areas de stresse ao longo do seu ciclo de vida.
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Com base no exposto, a compreensao dos fatores que promovem a resiliéncia nas familias
de criancas com NE é de grande relevancia para pais e profissionais. No trabalho com as familias,
pode constituir-se como uma ferramenta essencial para os profissionais que, atentos as
preocupacdes dos pais, deverao cultivar e aprimorar habilidades de resiliéncia, antes do
desenvolvimento de problemas significativos resultantes do stresse, no seio familiar (Miodrag &
Hodapp, 2010). Segundo os mesmos autores, para os pais que ja vivenciam algum tipo de stresse
significativo, entender as principais informacdes sobre a resiliéncia pode oferecer uma base para
um trabalho de parceria com a familia que aumente o nivel de funcionamento familiar.

Assim, a criacao de oportunidades que promovam um aumento do apoio social, revelar-
se-a crucial no suporte as familias e no aumento das suas capacidades de resiliéncia, uma vez
que, podera melhorar o conforto e reduzir o sofrimento diario, tal como comprovou Pottie e Ingram
(2008), num estudo quantitativo a 93 pais de criancas com PEA (60 maes e 33 pais). Dunst et al.
(1997) citados por Serrano (2007), confirmam também uma influéncia direta do apoio social no
bem-estar da familia e melhorias concernente as praticas parentais.

Por sua vez, Almeida e Sampaio (2007) reforcam esta ideia, quando confirmam uma
correlacdo entre o stresse e o apoio social e defendem o aumento das redes de apoio com vista a
diminuicdo dos niveis de stresse evidenciado pelos familiares de criancas com NE.

O apoio social podera ser providenciado por uma rede de recursos (rede de apoio social)
sendo catalogado em redes de apoio formais: profissionais, servicos socias, médicos, educadores
de infancia, servicos hospitalares, programas de IP...; e redes de apoio informais, nomeadamente:
amigos, vizinhos, familiares e os grupos sociais (grupos religiosos, associacdes, grupos de pais ou
voluntariado) (Carvalho et al., 2016; Serrano, 2007). Deste modo, todos e quaisquer membros da
rede de suporte social sdo considerados possiveis fontes de experiéncias, oportunidades,
aconselhamento ou orientacdo para promover a capacitacdo e o desenvolvimento da familia e
crianca (Bruder, 2010; Dunst, 2004).

Neste sentido, os grupos de apoio a pais poderdo ser considerados fontes importantes de
apoio social, através do estabelecimento de relaces de suporte positivas com outros pais, uma
vez que garantem um maior apoio mutuo quando os pais se reinem e, as abordagens de apoio
em grupo para os pais tém maior influéncia sobre a competéncia social e emocional da crianca
do que as visitas domiciliarias (Goodson et al., 2001, citados por Drummond, 2014).

Esta breve contextualizacdo, com base na importancia estabelecida no apoio social para

as familias e suas criancas, leva-nos a seguinte reflexao: De que forma os grupos de apoio a pais
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poderao ser Uteis na ajuda aos pais de criancas com NE e, consequentemente, a um melhor
desenvolvimento da crianca.

Face ao exposto e tendo em conta o objeto da presente investigacao, de seguida, iremos
incidir a nossa abordagem conceptual nos grupos de apoio a pais, enquanto fonte de

aconselhamento e de bem-estar da familia, com influéncia no desenvolvimento da crianca.

2. Grupos de Apoio a Pais: Clarificagoes e Desafios

Segundo Barnett et al. (2003) os grupos de apoio a pais poderao ter os seguintes
objetivos:(1) facilitar a sua adaptacao, por meio da identificacdo e validacdo de sentimentos,
pontos fortes, apoio dos profissionais e apoio de outros pais; (2) incentivar o apoio mutuo e a
partilha de informacdes; (3) aumentar a percecdo de apoio disponivel e recebido; (4) melhorar as
habilidades, na procura de informacdes e recursos sobre os diagnosticos e servicos de seus
filhos; e (5) promover a sensibilidade e habilidades efetivas para os pais.

A titulo de exemplo, menciona-se um programa de apoio a pais de criancas com alteracdes
no desenvolvimento efetuado na Sérvia e baseado na importancia da resolucédo para a prestacao
de cuidados de qualidade a crianca assim como numa melhoria no bem-estar para todo o seio
familiar. O programa tem como principais objetivos: 1) Reconhecer e definir os elementos-chave,
no processo de desenvolvimento de um modelo de papéis parentais; 2) Reconhecer as reacoes
emocionais dos pais; 3) Identificar os fatores que contribuem para a passagem pelo processo de
aceitacdo do diagnostico e suas implicacdes; 4) Desenvolver um modelo de cuidado adequado
para uma crianca com alteracdes no desenvolvimento; 5) Capacitar os pais no processo de
resolucao, como pré-requisito para o desenvolvimento de sensibilidade as necessidades da crianca
(Krsti¢, lvana & Brankovi¢, 2019).

Os grupos de apoio especificamente dirigidos aos cuidadores podem existir em diferentes
formatos: dirigidos por um profissional (aconselhamento técnico), geridos por um pai em
colaboracdo com um profissional; conduzidos apenas por pais (grupos de ajuda
mutua/entreajuda) ou grupos de apoio orn-iine (Hall et al., 2015; Lo ,2010).

Klein (2000), citado por Charepe (2011) especificamente o formato gerido por um pai em
colaboracdo com um profissional deve comtemplar quatro fases no desenvolvimento do grupo:
fase 1 — corresponde a exploracdo do grupo, ao estabelecimento de relacdes de confianca com os
membros e profissionais; fase 2 — fase de transicao que corresponde a aprendizagem de estar em

conjunto e a exploracao das primeiras necessidades, tendo o profissional um relevante papel, na
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orientacao e incentivo a partilha; fase 3 - fase em que os membros se sentem confortaveis e
seguros, expressando-se com abertura a partilha e se envolvem nos processos de tomada de
decisao conjunta, tendo o profissional um papel preponderante na integracao de novos elementos;
fase 4 - corresponde a reorganizacao e a realizacdo de novos planos, sendo possivel a saida do
profissional ou a sua permanéncia em lideranca partilhada com os membros do grupo.

Caso ocorra a saida do profissional e 0 grupo passe a ser conduzido apenas pelos pais
(grupos de ajuda mutua/entreajuda), os membros sustém-se, exclusivamente, a partir da partilha
das experiéncias vivenciais idénticas, que crescem e amadurecem até formar uma comunidade
(Klein, 2000, citado por Charepe, 2011).

Contudo, segundo Boukysis (2000), os grupos tém maior estabilidade e longevidade se
forem administrados, em conjunto por um pai e um profissional. No entanto, ressalva que caso
sejam os profissionais a conduzir os grupos, € crucial renunciar ao papel de “expert “, dando
enfase a aprendizagem e a escuta ativa entre pais.

E determinante realcar que, independentemente do formato do grupo, tal como sugerido
por Hall et al. (2015) e Lo (2010), o objetivo sera sempre o mesmo: apoiar e reforcar as
capacidades parentais, através de novas experiéncias e oportunidades que lhes permitam
aumentar a serenidade da crianca e de toda a familia e obterem maior satisfacdo parental e apoio
emocional (Barnett et al., 2003; Charepe, 2011; Hall et al., 2015; Vasconcelos, 2011).

Outro aspeto em comum, & o facto de os grupos de apoio serem dinamizados em formato
de grupo, tendo a vantagem de diminuirem os sentimentos de isolamento, permitindo a partilha
de experiéncias, apoio e modelagem entre pais e com isso um maior nimero de oportunidades
de dar e receber apoio (Mandel & Salzer, 2007). Portanto, a existéncia de um tempo e de um
espaco em que 0S pais possam exprimir as suas vivéncias e aprender também com as
experiéncias partilhadas, € valorizado pelos cuidadores, distinguindo-se do apoio individual
(Haggman-Laitila & Pietila, 2013).

De seguida, iremos explanar alguma investigacao nacional e internacional que valida e

reconhece a importancia da participacao dos pais, em grupos de apoio.

2.1 Grupos de Apoio a Pais: Que Evidéncias?

Variados estudos indicam que a participacao em grupos de apoio a pais traz beneficios

em distintos dominios do funcionamento das familias. Em Portugal, num estudo efetuado por
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Oliveira (2012) e dirigido aos 97 pais da regido de Lisboa que participaram no projeto “Oficina de
Pais/Bolsa de Pais- Grupo de Apoio Emocional (GAE), verificou-se que a participacao dos pais no
GAE lhes possibilitou encontrar pares com quem puderam partilhar vivéncias e experiéncias,
tendo-se sentido compreendidos e apoiados.

A partir de um estudo realizado por Aimeida (2012), com um grupo de maes de criancas
com NE que participavam num grupo de apoio a pais, concretizado mensalmente, foram
identificados por estas maes varios aspetos positivos nomeadamente, um espaco de partilha de
emocdes e medos, obtencdo de informacdes que coadjuvam nas atividades diarias, como por
exemplo, durante a rotina da alimentacao e ainda os contactos informais com outros pais que
estavam a vivenciar situacdes analogas. De salientar que a participacado possibilitou as maes uma
maior estabilidade emocional, serenidade e conforto pessoais. A autora concluiu ainda que a
participacdo das maes, no grupo de apoio, contribuiu para reforcar o desenvolvimento dos filhos
com NE.

Aratjo (2016) avaliou a perspetiva de 4 maes de criancas com PEA, de idades
compreendidas entre os 2 e os 6 anos, residentes no distrito de Braga, a partir de um estudo
qualitativo sobre estes grupos de apoio. Identificou como possiveis beneficios, maiores niveis de
bem-estar, melhor capacidade de lidar com as diferentes situacées do quotidiano, maior
informacao sobre os direitos da crianca, assim como menores niveis de tristeza, inseguranca e
stresse.

No estudo de Leite (2018), de indole qualitativa, com recurso a um focus-group constituido
por 5 maes apoiadas por uma ELI da regiao Norte de Portugal, as participantes consideraram
importante o encontro com outros pais, principalmente, para partilharem informacao entre si,
trocar estratégias de intervencao e conhecer outras experiéncias vivenciadas. Um resultado
semelhante foi encontrado no estudo qualitativo com recurso a entrevistas semiestruturadas de
Fagerskiold (2006), a 22 participantes que consideraram ser valioso conhecer outros pais e trocar
experiéncias.

Concernente a estudos internacionais, Solomon, Pistrang e Barker (2001) efetuaram uma
pesquisa empirica, no qual foram entrevistados 56 pais e conduzidos grupos de discussao, de
modo a indagar a percecdo dos mesmos em relacao a utilidade da participacao nos grupos de
apoio. Os resultados obtidos demonstram que sentem grande utilidade e mostram-se satisfeitos

com o apoio recebido. Lefévre et al. (2014), encontrou resultados similares aos expostos, através
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de um estudo com 143 pais de 71 grupos de pais diferentes em 27 centros de saude infantil, na
Suécia.

Para Baum (2004), que avaliou 114 participantes, num grupo de apoio aos pais, na
Internet, a participacao excedeu as perspetivas dos mesmos, principalmente, no numero de pais
em guem podem confiar, melhorias significativas na interacdo com a crianca, sendo que 90% da
amostra sugere, a outros pais, a importancia da participacao neste tipo de grupos.

A importancia reconhecida por estes grupos esta relacionada com varios fatores, tal como
comprova a investigacao efetuada por Coffman (2001), num estudo na area dos grupos de suporte
dirigidos a pais de criancas com o diagndstico de “Diabetes Mellitus”. A partilha experiencial,
enquanto instrumento de intervencao, permitiu que os seus participantes percecionassem
possiveis solucdes e suporte no processo de tomada de decisdo, tendo sido valorizados os
seguintes aspetos: um conhecimento mais alargado sobre a doenca; partilha com outros pais;
ouvir e conhecer outras experiéncias; oportunidades em participar em espacos de convivio com
outros pares e as criancas conhecerem-se entre si.

Banach et al. (2010) concluiram que dos 11 pais (9 maes e 2 pais) de criancas com PEA
participantes num estudo piloto sobre a importancia dos grupos de apoio, os pais que efetivaram
a sua presenca, apos a obtencao do diagnostico, desenvolveram novos conhecimentos, ficaram
melhor preparados para apoiar os seus filhos e mais adaptados a nova situacéo. Estes autores
verificaram ainda que a assisténcia e o incentivo adquiridos, através da ajuda mutua de um grupo
de apoio, podem ser inestimaveis para auxiliar os pais a adaptarem-se ao diagnostico.

Zeedyk, Werritty e Riach (2003), mediante um estudo que envolveu 20 pais que haviam
participado num grupo de apoio a pais, ha pelo menos 12 meses, apurou 0s seguintes resultados:
aumentou significativamente os niveis de autoestima dos participantes que se repercutiu em
distintos aspetos da vida, ndo apenas na interacdo com a crianca, mas, em alguns casos, até na
procura de um novo emprego.

Resultado similar foi divulgado por Connolly e Gersch (2013), apds a realizacdo de uma
investigacdo qualitativa, com recurso a focus group para avaliar a percecao de 5 pais de criancas
com PEA, com idades compreendidas entre os 30 meses e b anos, sobre a importancia de um
grupo de apoio, enquanto aguardavam por uma avaliacdo. Os participantes relataram: 1) maior
confianca nas suas proprias escolhas e ac¢des; 2) maior tranquilidade por terem um conhecimento

mais aprofundado e uma melhor compreensao sobre o processo de diagndstico e a natureza da
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PEA; 3) maior empoderamento, o que facilitou quer na obtencdo de informacdo quer no dialogo
com outros profissionais.

Os participantes realcaram ainda a importancia do contato pessoal, com os profissionais
envolvidos no processo, assim como o terem tido a oportunidade de conversar com eles sobre as
experiéncias menos positivas que foram tendo, principalmente, no momento do diagnéstico da
crianca, proporcionando sentimentos de esperanca e serenidade.

Um estudo qualitativo através de entrevistas semiestruturadas, desenvolvido por Balbino
et al. (2015), com um grupo de apoio a 5 familias de recém nascidos hospitalizados
(representadas exclusivamente por maes), numa unidade neonatal, em Sao Paulo, Brasil,
identificou como quatro principais vantagens, ao longo da integracdo neste grupo: 1) a
oportunidade para esclarecer duvidas; 2) o apoio de rede de suporte a familia; 3) o cenario
facilitador da interacdo com os profissionais; 4) o espaco para troca de experiéncias com outras
familias.

Law et al. (2002) concluiram no seu estudo desenvolvido com que 20 pais de criancas
com alteracdes no desenvolvimento relataram ganhos positivos substanciais com o envolvimento
em grupos de apoio conduzidos por pais, tais como: maior capacidade para advogar em nome
dos seus filhos; um aumento de conhecimento sobre a problematica; melhores competéncias para
lidar com questdes comportamentais e outras preocupacdes do quotidiano.

Pennington e Thomson (2007) desenvolveram um programa de apoio a pais de criancas
com dificuldades motoras para promocao de estilos de comunicacdo mais positivos. Como
resultados destacaram niveis mais positivos, no que concerne a confianca dos pais, influenciando
positivamente nas relacdes entre pais e filhos e na relacdo entre pais e profissionais.

Biasoli-Alves (2005) como resultado da sua pesquisa, reforca que os grupos de apoio
permitiram: 1) que os intervenientes demonstrem percecdes mais positivas e realistas acerca do
comportamento dos filhos; 2) maior envolvimento parental nas atividades do quotidiano com a
crianca, nas atividades de rotina e de lazer; 3) maior seguranca nas interacdes com a crianca; 4)
maior satisfacao parental.

Um estudo da autoria de Stadskleiv (2017) e destinado a pais de criancas que utilizavam
Sistemas Aumentativos e Alternativos a Comunicacdo explicitou que a participacdo dos pais no
grupo de apoio lhes trouxe varios beneficios, de salientar: suporte emocional e oportunidades de
aprendizagem no uso dos sistemas aumentativos e alternativos, durante a comunicacdo com o0s

seus filhos.
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Mais uma vez, aludimos o estudo de Clifford e Minnes (2012), cujos resultados obtidos de
uma amostra de 264 pais de criancas com PEA, divididos em trés grupos de apoio (grupo 1 -
nunca haviam frequentado; grupo 2 - ja tinham frequentado; grupo 3 - encontravam-se a
frequentar) sugerem que os pais que ja tinham participado e aqueles que se encontravam a
frequentar o grupo de apoio consideraram ter obtido uma maior compreensao sobre estratégias
mais eficazes a implementar, durante a interacdo com as criancas, e um maior apoio emocional
comparativamente com o0s pais que nunca tinham frequentado o grupo de apoio.

Martim et al. (2016) avaliaram os efeitos de uma intervencdo com pais em formato de
grupo, sobre indicadores como a ansiedade, depressdo e stresse, em 8 pais de criancas e
adolescentes com Sindrome de Williams. O estudo foi conduzido em trés fases: avaliacao preé-
intervencdo; implementacao do programa de suporte socio emocional; e avaliacdo pos-
intervencdo. Apuraram que as reflexdes grupais foram importantes para perceberem a preméncia
de adotar atitudes mais positivas, perante situacdo de desafio, reduzindo indicadores de
ansiedade, depressao e stresse.

Para Almeida e Sampaio (2007) os referidos grupos parecem constituir-se como uma fonte
de apoio emocional e de informacdo, mediante a partilha de experiéncias e situacées comuns,
funcionando como um redutor do nivel de stress e como um recurso protetor na resolucdo de
problemas.

Neste ambito, os profissionais de IP poderado ter um papel importante na ajuda a criacdo
destes grupos, ja que, e como sugere o estudo de Lee (2015), os pais apoiados pela IP desejavam
que os profissionais, mediante a criacdo de grupos de apoio, lhes permitissem atenuar as suas
fragilidades emocionais decorrentes de terem uma crianca com NE.

Coincidente com esta linha de raciocinio, considera-se relevante compreender os

facilitadores e as barreiras a participacdo dos pais, nos grupos de apoio parental.

2.2 Facilitadores e Barreiras a Participacao dos Pais em Grupos de Apoio

Apesar de existir evidéncia cientifica que comprova os efeitos positivos dos grupos de apoio
a pais, a investigacdo mostra que ha muito trabalho a fazer, para incentivar o envolvimento dos
pais nos programas de apoio parental. Segundo Wallby, 2008, citado por Lefévre et al. (2014),
quase todos os pais, na Suécia, sao convidados a participar em grupos de pais organizados pelo

servico de saude infantil, durante o primeiro ano do filho, porém apenas 40% optam por participar.
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De acordo com o exposto, torna-se imperioso perceber o que motiva os pais a quererem
participar, assim como as barreiras a sua participacao, dado que o sucesso dos mesmos esta
dependente nao so da dindmica do programa como do envolvimento parental (Piotrowska et al.,
2016).

Relativamente aos facilitadores a participacdo dos pais nos grupos de apoio, através de
uma revisao de literatura, € possivel encontrar varios motivos que dilatam a sua adesao aos
mesmos.

Hjelte et al. (2015) concluiram que a intencdo dos pais em iniciar e permanecer nos
grupos de apoio é influenciada pelo contato com outros que se encontram numa situacao idéntica
e pela forma como a equipa de profissionais medeia o grupo, valorizando uma abordagem
amigavel e nao estigmatizante.

A investigacao de Koerting et al. (2013) autentifica resultados analogos aos referidos como
essenciais fatores facilitadores, realcando a importancia de o programa corresponder as
necessidades reais das familias. Para muitos, o facto de terem um espaco onde possam conhecer
outros pares e interagir com os profissionais ¢ visto também como uma forma de aumentar a
informacao sobre as diversas areas de desenvolvimento e servicos disponiveis, sendo um fator
determinante na decisao de tomarem parte num grupo de apoio a pais.

Estes dados sdo consonantes com os resultados da investigacdo de Johnson et al. (2005),
que concluem que (85%) dos participantes procuravam informacdes, (83%) apoio e (81%)
conselhos. Contudo, os que procuravam informacdes relataram maior satisfacdo com a
experiéncia de frequentar grupos de apoio em comparacdo com 0s outros que identificaram
maiores necessidades de apoio emocional.

Banach e Couse (2012) inferiram, na sua pesquisa, que o periodo pos - diagndstico e o
momento da transicao da crianca de um contexto educativo para outro séo momentos cruciais,
que favorecem e aumentam a participacado das familias em grupos de apoio possivelmente por
serem momentos vivenciados com maior stresse e necessidade de informacao.

Existe ainda uma série de fatores relacionados com as dinamicas de funcionamento dos
grupos de apoio que poderao facilitar a participacado dos pais. Haggman-Laitila e Pietila (2013)
concluiram que servicos de baby-sitter, assim como a inclusao das criancas sao vias para facilitar
a participacao devido a falta de suporte, por nao terem com quem as deixar. As mesmas autoras,
asseguram que o horario das reunides de grupo deve adequar-se aos horarios de trabalho, assim

como o intervalo de tempo de cada reunido nao devera interferir com as rotinas familiares. Baixos
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custos a participacao e transporte gratuito (em particular, os pais que ndo tinham carro) foram
igualmente citados. Na opiniao dos intervenientes, a duracao ideal de uma reunido era de 1h
30min. As instalacdes onde se reuniram foram os fatores menos significativos para aumentar a
presenca. Contudo, também apreciavam a proximidade, em termos de distancia geografica, por
considerarem dificil viajar longas distancias acompanhados pelos filhos.

Como obstaculos a participacdo, Koerting et al. (2013), destacam varios fatores pessoais,
tais como: baixa autoestima, falta de confianca nas competéncias parentais, timidez,
preocupacoes relativas ao julgamento por parte de outros pares, estigma associado ao uso de
servicos (percecionado pelos pais como terem falhado), dificuldade em reconhecer que precisam
de ajuda e mudancas ocorridas na familia (p.e. doenca de um familiar).

No estudo de Mytton et al. (2014) sdo identificadas varias barreiras a participacdo dos
cuidadores: questdes de género; acessibilidade e adequabilidade da localizacao; e obstaculos
sociais e culturais (estilo de vida, baixo rendimento e literacia, receio e barreiras linguisticas).

Barreiras relativas a dinamica de funcionamento do grupo de pais também foram
identificadas, como o descontentamento relativamente a dinamicas de grupo, a ndo percecdo da
importancia destes programas, as expetativas parentais acerca do programa nao corresponderem
as suas necessidades e preocupacdes (Koerting et al., 2013; Mytton et al., 2014).

A constituicao do grupo, relativamente ao fator idade dos elementos participantes (grupo
muito heterogéneo), também podera ser um impedimento a participacdo continuada por
considerarem que tém experiéncias diferentes (Hjelte et al., 2015).

Através da revisao da literatura, parece-nos que, no ambito da IP, havera toda a vantagem
em desenvolver projetos de intervencao similares aos modelos supracitados, tendo como alicerce
uma filosofia centrada na familia e na promocao de competéncias parentais, donde advird um
aumento do bem-estar de toda a familia, melhorando as interacdes e situacdes de vida da mesma

e da crianca com NE.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

Neste capitulo, explanamos os procedimentos metodoldgicos adotados na realizacao desta
investigacdo. Numa primeira fase, descreveremos as principais caracteristicas da metodologia
qualitativa, as suas vantagens e limitacoes principais, assim como a questao de investigacao e os
objetivos do presente estudo.

Posteriormente, exploraremos o desenho da investigacado, através da caracterizacdo dos
participantes deste estudo, o instrumento de recolha dos dados, os procedimentos adotados na
conducao do estudo, para além da referéncia aos critérios utilizados para conferir rigor cientifico

a esta investigacao.

1. Metodologia Qualitativa

As opcdes metodologicas subjacentes a realizacdo deste estudo visam conhecer e
compreender as perspetivas de pais acompanhados num Grupo de Apoio a Pais de uma Equipa
Local de Intervencao Precoce (ELI) na zona Norte de Portugal.

Tendo em conta a finalidade do estudo, optamos por uma abordagem qualitativa. Esta

opcao justifica-se por considerarmos que a metodologia qualitativa melhor ird ajudar na
compreensao e exposicdo do nosso objeto de estudo, pois 0 recurso a testemunhos permite
otimizar a oportunidade de se compreender a experiéncia individual de cada caso (Stake, 2009).
Deste modo, na qualidade de investigador, faremos uma interpretacdo daquilo que vimos e
ouvimos, podendo emergir multiplas visdes sobre o problema (Creswell, 2010).

A investigacao qualitativa procura compreender e documentar pormenorizadamente um
fendmeno no seu contexto, ndo pretendendo a generalizacdo dos resultados, mas sim o estudo
dos sujeitos e dos dados na sua realidade concreta (Bogdan & Biklen, 2010). Consoante os
mesmos autores, na metodologia qualitativa, os investigadores interessam-se mais pelo processo
do que pelos resultados ou produtos, procurando sempre conhecer e perceber todo o processo
ocorrente, ao invés de se basearem apenas nos resultados.

O investigador qualitativo procura compreender as complexas inter-relacdes entre tudo o
gue existe e considera a singularidade dos casos e os contextos individuais fundamentais para

essa mesma compreensdo (Stake, 2009).
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A pesquisa com recurso a uma metodologia qualitativa caracteriza-se ainda por ser
descritiva e o tratamento descritivo constitui a primeira fase do procedimento (Bardin, 2013).

Assim sendo, o pesquisador qualitativo devera manter o enfoque no significado que os
participantes dao ao problema e ndo ao que os autores expressam, na literatura. Segundo
Creswell, 2010, o principal objetivo do estudo qualitativo sera aprender sobre o problema ou
questado, com os intervenientes e lidar com a pesquisa de modo a obter essas informacdes, o que
impele o investigador a perceber o como e o porqué das acdes ou factos que se concluem na
investigacao.

No presente estudo, consideramos que, através da recolha dos dados, conseguimos

Al

compreender o “porqué” da participacao de cada familia, no grupo de apoio a pais e “como” esta
beneficiou/potenciou alguns aspetos na vida de cada familia, pelas suas proprias narrativas.
Adicionalmente, ao longo da presente dissertacdo, sdo facultadas informacdes respeitantes a
entrevista e ainda um conjunto de esclarecimentos sobre a comunicacdo nao verbal (expressdes
faciais, desvio de olhar, mensagens corporais) observada e registada, ao longo da mesma, com

recurso a um diario de campo.

1.1 Critérios de Confianca

Como forma de garantir a qualidade e o rigor da presente pesquisa, torna-se fundamental
definir alguns critérios de confianca que garantam a autenticidade dos resultados obtidos,
nomeadamente a credibilidade, a transferibilidade, a consisténcia e a confirmabilidade (Guba &
Lincoln,1991, citados por Coutinho, 2008).

Para Guba e Lincoln (1991), a credibilidade, na pesquisa qualitativa, diz respeito a
veracidade dos resultados da pesquisa e envolve o quao bem o pesquisador estabeleceu a
confianca nos resultados baseado no delineamento do estudo, nos participantes e no contexto.
Este critério de confianca podera ser assegurado através de diferentes estratégias, que foram
identificadas, na literatura, para dar credibilidade aos estudos qualitativos: a triangulacao, a revisdo
por pares (peer reviews), a verificacdo pelos participantes (member chech) e o trabalho de campo
prolongado (Coutinho, 2008).

As técnicas a que recorremos para garantir credibilidade, nesta investigacao, foram as seguintes:

» Revisdo por pares (peer defriefing — foi a primeira das técnicas que colocamos em

pratica, com dois elementos exteriores ao estudo, mas que, simultaneamente, conhecem a
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problematica e o processo de investigacao e que se disponibilizaram a analisar os dados, ouvir e
refletir sobre as opinides, ideias e preocupacoes da investigadora (Coutinho, 2011).

= Verificacdo pelos participantes (members check) — técnica que utilizamos para que o0s
mesmos certifiquem e confirmem os dados outrora recolhidos, as interpretacdes a eles efetuadas
e as conclusdes que surgiram (Coutinho, 2011). Assim enviamos as transcricdes das entrevistas
a cada um dos pais, por email, para que pudessem verificar se as analises e interpretacdes
realizadas pela investigadora correspondiam as suas opinides e percecoes.

= A transferibilidade é o grau pelo qual os resultados de um estudo qualitativo podem ser
aplicados ou generalizados para outros contextos ou para outros grupos (Denzin & Lincoln, 1994).
Neste sentido, e segundo Guba e Lincoln (1991), citados por Coutinho (2008), é fundamental
executar-se uma descricao rica, detalhada e completa do contexto e dos participantes de maneira
a permitir que eventuais interessados possam realizar a transferibilidade do estudo, para outros
contextos. Assim procuramos realizar uma descricao exaustiva dos dados, de forma a promover
uma maior percecao da diversidade das narrativas dos participantes deste estudo e a forma como
conduziram a uma interpretacao.

= A confirmabilidade, na pesquisa qualitativa, garante que os resultados obtidos séo
analisados pelo investigador, livre de tendenciosidades, nos procedimentos e na interpretacao dos
resultados. A confirmabilidade podera ser assegurada mediante métodos como o diario de campo
ou o processo de auditoria (Coutinho, 2008). Neste estudo, utilizamos um diario de campo onde,
no decorrer de toda a investigacao, efetuamos registos de observacdes consideradas pertinentes,
reflexdes acerca dos processos adotados, na procura e contacto dos pais, 0 agendamento das
entrevistas e respetivos locais, as referéncias bibliograficas de novos artigos e, principalmente, a

comunicacao nao verbal utilizada pelos participantes durante a entrevista.

1.2 Objetivos e Questao de Investigacao

De acordo com as evidéncias, no tema em analise, com o presente trabalho pretendemos
responder a seguinte questao de investigacao:
“Os pais consideram que usufruem de beneficios pelo facto de participarem num grupo
de apoio a pals?”.
Para uma melhor compreensdo do tema em analise, optamos pela divisao em quatro
objetivos especificos que procuram fundamentar e explicar a experiéncia pessoal das familias

participantes. Desta forma, os objetivos da investigacdo passam por analisar e compreender:
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1) As expetativas dos pais, aquando da entrada, no grupo de apoio a pais; pretende-se
compreender o conhecimento ou desconhecimento relativamente ao funcionamento de um grupo
de apoio a pais, 0s motivos que 0s levaram a querer participar e quais as preocupacoes existentes,
no momento em que decidiram participar;

2) Os beneficios que os pais consideraram obter pelo facto de participarem no grupo de
apoio a pares; isto &, tal como a literatura sugere, existem varios beneficios associados a
participacdo, mas especificamente, para estes pais, quais serao 0s beneficios sentidos e quais
terao sido os mais valorizados;

3) As barreiras que os pais identificam no funcionamento do grupo de apoio a pais; a
semelhanca daquilo que aponta a literatura sobre esta tematica ha um conjunto de barreiras que
inibem e/ou dificultam a continuidade da participacao dos pais, neste tipo de grupos. Assim, com
este objetivo pretende-se averiguar quais 0s principais obstaculos percecionados, ao longo da sua
participacdo no Grupo de Apoio a Pais;

4) As recomendacdes futuras identificadas pelos pais, na dindmica de funcionamento do
grupo. A persecucao deste objetivo pretende especificamente investigar recomendacdes futuras
que, segundo os intervenientes, poderao melhorar o funcionamento deste e de outros grupos,

tornando-os mais coesos e mais proximo das preocupacdes de cada uma das familias envolvidas.

2. DESENHO DO ESTUDO
2.1 Participantes

Para a realizacdo desta investigacdo, e conforme é carateristico das investigacdes
qualitativas, a escolha dos participantes foi intencional e conduzida, atendendo primeiramente a
maximizacao daquilo que se poderia aprender sobre o fenomeno em estudo (Stake, 2009). Para
isso, foi delimitado um conjunto de critérios que norteasse a sua selecao e que permitisse uma
partilha das suas perspetivas e experiéncias relevantes sobre a tematica a abordar.

Para completar, a escolha obedeceu aos seguintes critérios: a) O interesse e motivacdo para
participar no estudo; b) A disponibilidade de tempo para participar no estudo; c) A crianca/familia
encontrar-se a ser acompanhada pela ELI, ha pelo menos 6 meses e, d) Terem frequentado o
projeto “Grupo de Pais”.

O projeto Grupo de Pais foi concebido pelos profissionais que integram uma ELI da Zona

Norte de Portugal, com os seguintes objetivos:

21



CAPITULO Il - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

1) Proporcionar momentos em grupo, através da partilha de sentimentos, opinides e
experiéncias entre os pais acompanhados pela ELI do estudo;

2) Promover interacoes sociais entre os pais da ELI do estudo através da intercomunicacao
e do estabelecimento de relacdes de suporte positivas;

3) Promover um aumento na literacia dos pais, concernente as necessidades identificadas

pelos pais acompanhados pela ELI do estudo;

As 56 familias (mae e pai) apoiadas pela ELI foram convidadas a participar neste grupo,
tendo sido facultado pelo mediador de caso a hora e o local (centro de saude) para os encontros.
O projeto iniciou-se em marco de 2019 e aderiram ao mesmo 13 dos pais apoiados na ELI. As
sessdes decorrem mensalmente (na primeira terca-feira de cada més), pelas 18h, tendo uma
duracao de 1h 30min. Dos 13 pais que participam no projeto, 7 aceitaram integrar este estudo

(2 pais e 5 maes).

Apresentamos uma caracterizacdo do agregado familiar e profissional de cada um dos
participantes (Tabela 1.) porém os nomes préprios foram substituidos por nomes ficticios, por

questdes de respeito pelo anonimato dos participantes.

Tabela 1

Caracterizacdo do Agregado Familiar e Profissional de Cada um dos Participantes

MARIA FRANCISCO CATARINA
Agregado familiar: Mae; pai e filha Mae; pai e 2 filhos Mae; pai e 3 filhos
\dade {anos) 30/ 30/ 5 39/ 40/ 10/ 4 41/41/18/10/ 6
Mae/pai/crianca
ARl e 9°ano/12°ano 9°ano/Licenciatura 9°ano/ 9°ano

mae/pai/irmaos

Profissao: mae/pai

Operaria Téxtil/

Funcionario Empresa
Publico-Privada

Cuidadora/ Chefe de

Eletricista /Contabilista manutencao
Situacao profissional: Empregada/ Empregada/
mae/ pai Empregado Empregado HE R BT
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Tabela 1

Caracterizacdo do Agregado Familiar e Profissional de Cada um dos Participantes (continuacao)

LAURA CAMILA DIOGO JULIA
Agregado familiar Mae; pai e 2 filhos Mae; pai e 2 filhos  Mae; pai e filha Mae e filha
Idade(anos):
41/40/24/6 2/36/12/5 30/30/5 39/4
Mae/pai/criancas
Habilitages: 9°ano/9°%ano/
6°ano/9°ano 9°ano/12°ano 9° ano
mae/pai/irmaos 12°ano
Operadora de
Ajudante da acao
calcado/ Operaria
Profissao: mae/pai social/ Despenseira
Operador de calcado  Téxtil/Eletricista
Operario Téxtil
Empregada
SituacZo profissional: pregada/ Empregada/ Empregada/
i e Empregado/ Empregada
mae/pai/filho(a) Empregado Empregado
Desempregada

2.2 Instrumento de Recolha de Dados: A Entrevista

Como referido anteriormente, este estudo é de natureza qualitativa, pelo que se selecionou
um dos instrumentos passiveis de serem utilizados nesta abordagem nomeadamente a entrevista.
Segundo Quivy e Campenhoudt (2005), este método torna-se eficaz quando o objetivo é analisar
o0 significado que os sujeitos conferem as suas praticas e aos acontecimentos com que se
deparam.

No conceito de Meirinhos e Osério (2010), as entrevistas podem variar quanto ao seu grau
de estruturacdo, que vai desde as estruturadas as nao-estruturadas, situando-se, num nivel
intermédio, a entrevista semiestruturada, a selecionada para este estudo. Nesta, o pesquisador
conduz entrevistas face a face, envolvendo questdes nado estruturadas e em geral abertas e em
pegueno numero, que se destinam a suscitar concecdes e opinides dos participantes (Creswell,
2010).

A opcao pela entrevista semiestruturada, efetuada face a face, liga-se ao facto de se
considerar que as respostas seriam mais genuinas e diversificadas. Ha assim uma encenacao livre
daquilo que o entrevistado viveu, sentiu e pensa a proposito de alguma coisa, obtendo-se

informacdes mais ricas (Bardin, 2013), que retratam multiplas realidades e diferentes perspetivas
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(Stake, 2009). Permite-nos ainda compreender a logica das relacdes que se estabelecem ou se
estabeleceram, no interior dos grupos sociais dos quais o entrevistado participa ou participou, em
um determinado tempo e lugar (Duarte, 2004).

Acresce a vantagem de podermos esclarecer o significado das perguntas e adapta-las,
mais facil e eficazmente, as pessoas e as circunstancias nas quais a mesma se desenvolve, além
de possibilitar a captacao das expressoes verbais e nao verbais do entrevistado (Gil, 2008). Por
ter um apoio claro na sequéncia das questoes, facilita a abordagem e assegura aos investigadores
menos experientes que seus pressupostos sejam expostos na conversa (Minayo & Costa, 2018).

Durante a construcao do guiao, tivemos em conta o tipo de perguntas, pois tal como refere
Stake (2009) o objetivo maximo nao sera obter respostas simples, mas respostas que conduzam
a uma descricdo, uma explicacao, permitindo uma ligacao entre os factos.

O guiao utilizado, no presente estudo, & composto por: (i) a caracterizacao pessoal dos
elementos do agregado familiar. Estas perguntas iniciais ndo sao colocadas apenas por se
considerar importantes, mas também de forma a ajudar a criar um ambiente mais tranquilo,
tentando, desta forma, dissipar qualquer desconforto inicial, por parte do entrevistado.

Seguidamente, o guido encontra-se orientado para: (i) os quatro objetivos de investigacao que

pretendem compreender e analisar, na perspetiva de cada um dos participantes, os seguintes
aspetos: a) expetativas; b) beneficios; c) barreiras; d) recomendacoes futuras (anexo I).

Por sua vez, para cada objetivo delineamos duas a trés questdes encadeadas
sequencialmente, que permitam a abertura ao discurso do entrevistado, todavia prevendo
simultaneamente algum controlo, caso este se desvie do assunto em estudo. Para o 2° e 3°
objetivos, formulamos 2 questdes encadeadas e sequenciais, sendo que as questdes 2.2 e 3.2

foram construidas de forma a aprofundar aquilo que & mais relevante para o entrevistado.

2.3 Procedimentos

Numa primeira fase, solicitou-se o pedido de autorizacdo para a realizacdo do estudo a
Subcomissao de Coordenacao Regional do SNIPI Norte. Apos ter sido concedida, foi contactada,
por email, a ELI do estudo, para se averiguar a disponibilidade e interesse da sua participacao. No
seguimento da sua aceitacao e total recetividade, enquanto investigadora, reunimos com todos os
elementos da ELI, com o proposito de os informar acerca da finalidade do estudo, do instrumento

selecionado para recolha de informacéo necessaria e do caracter voluntario de participacdo no
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mesmo. Explicamos a necessidade de gravar, em formato audio, as entrevistas e a adocao de
determinados procedimentos, de forma a assegurar o0 anonimato e a privacidade, nomeadamente
a omissao da identidade da equipa e de cada um dos entrevistados.

Os mediadores de caso contactaram as familias que se enquadravam nos critérios de
inclusado desta investigacao, analisando a sua disponibilidade e interesse em participar no projeto.
Posteriormente, contactamos por telefone cada uma das familias que demonstrou interesse em
participar. A hora e a data da realizacdo das entrevistas foram definidas pela familia. Previamente
a realizacao da entrevista, comunicamos aos participantes que a entrevista seria individual e
realizada na sede da ELI, assim como, a finalidade do estudo, o instrumento utilizado para a
recolha de dados, a gravacdo das entrevistas em formato audio, a importancia e o caracter
voluntario da participacdo no mesmo. Reforcamos, junto de cada um, a garantia de anonimato e
privacidade, nomeadamente a omissao da identidade. Finalmente, entregamos a declaracéo de
consentimento informado que, depois de lida, foi assinada por cada um dos participantes (anexo
I).

Durante a realizacao da entrevista, tentamos demonstrar comportamentos verbais e nao-
verbais congruentes com uma atitude empatica e de atencado, face ao que estavamos a ouvir,
tentando, no entanto, ter em atencao toda a linguagem corporal e/ou expressoes faciais, de forma
a evitar que o entrevistado criasse expectativas sobre aquilo que desejavamos ouvir. Da mesma
forma, realizamos sumarios e pequenas clarificacdes, em varios momentos das entrevistas, como
garantia de que a informacao estava a ser corretamente transmitida. Recolhemos a informacao
de forma natural e de acordo com a orientacdo da conversa e procuramos intervir o minimo
possivel, visando a promocao da livre expressao dos entrevistados. Em alguns momentos, nao
seguimos a ordem das perguntas presentes no guido, uma vez que, no desenrolar da entrevista,
algumas questoes ja tinham sido respondidas. Sentimos ainda a necessidade de fazer uma sintese
de algumas ideias fulcrais, de forma a manter a coeréncia da conversacao e de estimular, em
alguns momentos, o entrevistado para que este continuasse a expor as suas ideias sobre os
topicos em analise.

Utilizamos um diario reflexivo, onde anotamos comportamentos relacionados com a
linguagem corporal e emocional do entrevistado (antes e durante a entrevista), com o objetivo de
enriquecer as transcricdes das mesmas. Um outro procedimento que utilizamos, para garantir o

maximo de informacao, foi iniciar a transcricao, no mesmo dia em que foi realizada a entrevista,
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respeitando a sugestao incluida em Duarte (2004): as impressdes e lembrancas serdo mais faceis
de serem registadas, pois estarao vivas e presentes na memoaria do investigador.

Procedemos a recolha de dados em momentos diferentes, de acordo com a
disponibilidade dos participantes, no periodo entre marco e abril de 2020. Das entrevistas
efetuadas, 6 foram gravadas com recurso a um telemovel, com gravador de audio e uma delas
telefonicamente, com gravacao da chamada pelo programa ACR Pro. A entrevista mais curta teve
a duracao de 25 minutos e a mais longa 1 hora e 15 minutos.

As entrevistas foram transcritas e, posteriormente, enviada a transcricdo, via correio
eletronico, a cada um dos intervenientes, a fim de que estes pudessem validar a informacao, rever

€ corrigir possiveis erros.

2.4 Analise de Dados

Uma vez realizadas as entrevistas, procedemos a transcricao integral do seu registo audio,
tendo sido aglomeradas as diferentes respostas dos participantes, de acordo com a mesma
questdo. Como técnica para tratar os dados recolhidos, recorremos a utilizacao da analise de
contelido, porquanto esta analise utiliza procedimentos metodicos e objetivos de descricao do
conteludo das comunicacdes, de modo a alcancar indicadores que permitam a deducéo e
interpretacao do discurso e das percecdes dos pais (Bardin, 2013).

Conduzimos a analise de contetudo realizada, ao longo das etapas propostas por Bardin
(2013):

1) a pré-analise; que corresponde a um periodo de intuicdes, ndo obstante tem por objetivo
tornar operacionais e sistematizar as ideias iniciais. Geralmente, esta fase tem trés objetivos
principais: a escolha dos documentos a serem submetidos a analise, a formulacao das hipoteses
e dos objetivos, assim como a elaboracao de indicadores que fundamentem a interpretacao final.
O conjunto compoe o corpus da pesquisa.

2) a exploracdo do material, esta fase consiste, essencialmente, em operacdes de
codificacdo, decomposicao ou enumeracao em funcado de regras, previamente formuladas, ou
seja, estabelecem-se as unidades de registro (UR).

3) o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao; nesta ultima etapa os
resultados em bruto séo tratados de maneira a serem significativos e validos. E aqui, que deverao

ser elaboradas as categorias, em concordancia com as UR.
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O sistema de categorias que utilizavamos, nesta investigacdo, foi desenvolvido em
diferentes momentos (antes e apos a recolha de dados) e com recurso a analise dedutiva e
indutiva. Inicialmente, elaboramos algumas categorias com base na revisao bibliografica realizada
e de acordo com os objetivos de investigacao formulados (analise dedutiva). As subcategorias
definidas emergiram a partir das narrativas dos pais entrevistados e da constante analise dos
dados obtidos (analise indutiva). Para representar cada uma das categorias criadas, selecionamos
uma palavra-chave que indicasse a significacao fulcral do conceito a apreender (Vala, 2005).

Adicionalmente, procuramos que as categorias elaboradas seguissem 0s principios de:
exaustividade, exclusividade, objetividade e pertinéncia.

De forma a clarificar a leitura da analise de resultados, explanamos agora, através da
figura 1, as categorias e subcategorias, que analisaremos, sob os diferentes olhares dos

participantes, de uma forma mais detalhada.

Grupo de Apoio a Pais

Expectativas Beneficios Barreiras Recomendacg&es

Funcionamento

do Grupode Fatores
h Externos
Pais
Organizacao Organizagdo Qutras
das Dinamicas dos Grupos Atividades

Figura 1 . Sistema de categorias e subcategorias.

De modo continuo, apresentaremos, individualmente, os dados resultantes de cada uma
das entrevistas realizadas, tendo como referéncia as categorias definidas e visando obter uma
perspetiva global acerca da participacao de cada um dos pais, no projeto Grupo de Apoio a Pais.
Em sintese, os dados serdo, inicialmente, apresentados por participante e, posteriormente,

realizar-se-a uma discussao conjunta dos resultados obtidos pela totalidade dos participantes.
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CAPITULO Ill - APRESENTAGAO DOS DADOS

Uma vez dada a conhecer a metodologia do presente estudo empirico, efluiremos, em
seguida, a apresentacao e analise dos dados recolhidos.

Tendo por base a diferenciacao dos quatro objetivos especificos que pretendemos estudar,
das perguntas efetuadas e dos recortes do discurso dos entrevistados, apresentaremos e
analisaremos os dados dos 7 participantes neste estudo.

Salientamos, por fim, que tal como ja referimos anteriormente, os nomes préprios foram
omitidos das transcricoes, de modo a garantir o anonimato dos participantes, assim como dados

que pudessem, eventualmente, permitir identificar os participantes deste estudo.

Perspetivas dos Participantes

e Participante Maria

=  Quem €é?

Maria tem trinta anos, possui 0 nono ano de escolaridade e trabalha como operaria téxtil. A
sua familia é constituida por trés pessoas: “sou eu, o meu marido e a minha fitha" 1. A filha, em
comum do casal, chama-se Carolina, tem 5 anos e foi diagnosticada com Trissomia 21.

Esta familia integra os servicos do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI) ha aproximadamente 4 anos, quando foi referenciada pela: “...enfermeira de familia’ 935,
tendo ja sido alvo de intervencao, por parte de dois mediadores de caso. O local onde ocorreram
as intervencoes foram: “primeiro em casa, até aos 3 anos” Y2 (semanalmente) e posteriormente:

“na escola, até agora’ 2.

= Expetativas acerca da participacdo no Grupo de Apoio a Pais
Num primeiro momento, Maria hesita em comecar a falar, coca o pescoco e, com voz
trémula, refere que ja tinha ouvido falar acerca de grupos de apoio a pais, mas reforca que pensava
que eram apenas direcionados a pais cujos filhos apresentavam uma categoria especifica de
necessidades especiais “sim...em grupos de pais de criancas com Sindrome de Down... mas,
relativamente, a grupo de pais na ELI, nao” 4. Releva ainda que considera como “muifo

Importante” |4 a participacao nestes grupos.
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Os motivos que a levaram a querer fazer parte relacionam-se com as experiéncias de
outras familias, cujos filhos se encontram a ter apoio da ELI, assim como: “(pausa) #inha vontade
de partilhar, em comentar, relatar, os nossos acontecimentos’{5 (...).Acrescenta que gostava

"

igualmente de “.. firar algo dos outros pais, com casos parecidos e poder ouvir a historia deles
(...) a gente aprende ouvindo os relatos uns dos outros“ 5.

Paralelamente ao apoio da ELI, declara que, quando teve conhecimento, considerou que
seria algo que lhe proporcionaria ainda mais ajuda, nao sé dos outros pais como também dos
profissionais: “fentarmos sempre procurar o melhor caminho para ela e sentimos que
precisavamos desse apoio dos pais e dos profissionais” 7.

Mostrando o entusiasmo vivenciado, no periodo que antecedia a vinda: “e, e o saber...
naquela tarde que tinhamos a reunido de grupo de pais as 18h ...para mim nunca mais chegava
as 18 h da tarde, para eu ter que me deslocar até a ELI, para vir a reunido” 13. (risos)

Reforcou, mais uma vez, o porqué de querer participar no Grupo de Apoio a Pais,
acreditando que seria mais uma ajuda por parte dos profissionais.” “.. 0s profissionais, eles déo-
nos muito essa interajuda e confianca para continuar a caminhar “910.

No momento da decisdo, tinha algumas preocupacoes, relativas ao desenvolvimento da
filha, Carolina: “a preocupacdo era mesmo a Carolina, pois ja com um filho difo normal ha muitas
preocupacoes, mas com a Carolina nos muitas mais temos... somos pais” 6.

Em relacdo as preocupacdes, com a Carolina, especifica: “a 7ala sem duvida, como
poderia ajuda-la, mas mesmo ajuda-la” 9. Salientou ainda que, em determinado periodo,
valorizou o apoio das terapias, tendo, no entanto, chegado a conclusao que. “as vezes nédo vamos
pelos caminhos mais certos e muitas vezes o mais é um exagero, muitas vezes mais é menos”
19.

Outra das preocupacdes, antes da sua frequéncia, reporta-se ao futuro da filha.” “e o dia
de amanha, eu sel que temos que viver um dia de cada vez, mas o dia de manhé e o futuro

preocupa-nos muito” 10.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Quando questionada sobre os beneficios que obteve, destaca varios. Um dos relatados
relaciona-se com o apoio emocional, para lidar com os desafios diarios: “mais confianca... mais

confianca em mim mesma para poder encarar os ditos problemas, ndo 7" 11.
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Afirmou que o facto de o grupo de pais proporcionar oportunidades para ouvir outros
pares, com condicoes semelhantes, ajudou-a a manter a serenidade e a acreditar que é possivel
lidar com os diferentes desafios. “é que nds as vezes achamos que é o fim do mundo, mas, néo,
e com essa ajuda nds conseguimos encarar melhor”q11. Acrescentou que este grupo a ajudou a
ter: “o proprio respeito por mim mesma até, ter mais autoestima, elevou-me muito a autoestima”
e reforcou. “sa/ daqui, muitas vezes, feliz, contente, mais segura, ia para casa, parecia que levava
outro dnimo em cima de mim, outra nuvem mais colorida para comecar o dia de amanha (esbocou
um grande sorriso) “q11.

Maria refere também, como um beneficio, o facto de Ihe ter permitido aumentar a sua
rede social, referindo-se, especificamente, a um dos pais, que também pertence ao grupo: “nds
conheciamo-nos, mas so do dia a dia, do bom dia e boa tarde” 16. Mencionou que a relacao
com este pai se tornou ainda mais forte.” “e mesmo a nossa relacdo comecou a ser diferente,
como amigos, ja trocamos mensagens, partilhamos fotos, festinhas, deixou de ser apenas de
pessoas da mesma freguesia para passarmos a conviver como amigos e isto foi muito bom” (risos)
q16.

Ao longo do testemunho, foi ainda percetivel a forma como algumas vezes sentiu o estigma
associado a ter uma crianca com NE: “e sabe, /4 fora, a boca do povo é muito complicada, a gente
vai ouvindo, o filho deste, o filho daquele, é isto, é aquilo, hd muito julgamento” 17. Alude que
também a este nivel a frequéncia, a ajudou a sentir-se mais segura: “estarmos todos no mesmo
barco, sentimo-nos seguros, ali somos todos [guais, tanto 0s nossos filhos como nas, pais, nao ha
aquela distincao, aquela diferenca” q18.

Nota que o aumento de informacado & uma forma de reduzir os niveis de ansiedade, algo
que tem sentido, ao longo das etapas de desenvolvimento da Carolina, e que a sua participacao
para tal tem contribuido: “(...Jestarmos menos ansiosos” q20.

Outra das vantagens mencionadas, é a presenca dos profissionais nas sessoes,
porquanto: “fer o profissional ali, em frente a nds a responder as questoes, a fazer-nos novas
questoes, ndo €2 a mim ajudou-me muifo” 14. Realca, mais uma vez, o trabalho desenvolvido
pelos profissionais, assim como 0s recursos visuais utilizados, que ajudaram na assimilacao da
informacao: “os profissionais traziam o trabalho muito bem feito, desde passarem no computador,
para nos ver, liam-nos, perguntavam se tinhamos duvidas, distribuiam panfletos para nos levar

para casa, até fizeram um livrinho, para nos, pais” 26.
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A presenca do conjuge no grupo foi algo referido como muito positivo, considerando a
presenca do casal muito salutar “e o factfo de conseguirmos vir 0s dois, ndo é? porque nds chegar
casa e relatar o que aconteceu, néo é jgual como vir, ver e ouvit, é diferente, nao é?” 27.

Recordou-se ainda dos lanches proporcionados pelos profissionais, no fim de cada
reuniao, que, segundo a sua experiéncia, lhe proporcionavam bem-estar e cumplicidade: “e o
lanchinho, tinhamos sempre aquele lanchinho, que eu ainda ndo percebi bem por qué (risos)”
928. Classificou o lanche como sendo. “um miminho, por parte dos profissionars, para nos, pais,
era mesmo aquele carinho, aquele calor humano', salientado que era mais um momento em que
0S pais eram vistos como parceiros no grupo, parte integrante, nao sentindo diferencas entre os
pais e os profissionais: “ndo era como se nds, pais, de um lado e vocés, do outro...néo sei, era
mesmo calor humano, aquilo que eu sentia...” 928.

Dos varios beneficios referidos por esta mae, aqueles que considera mais importantes,
como resultado da sua integracao no grupo de Apoio a Pais, sdo a melhoria da “(..)autoestima e
confianca” 22, em virtude de considerar que estes fatores a ajudam a aceitar e a acreditar mais
em si e a estar mais responsiva na ajuda a Carolina. Embora reconheca que a importancia da
ajuda de outros pais e profissionais Ihe tenha servido de alavanca, na melhoria dos sentimentos
mencionados, enfatiza que tudo passa pela familia e pela capacidade de resiliéncia e consciéncia
da autoeficacia de cada uma “pode vir este profissional, aquele, o melhor terapeuta do mundo,
que se nao formos nos aceitar e acreditar no que temos em nos e na nossa filhota, néo
conseguimos fazer nada” 23. Com esta afirmacao, de certa forma, reforca a importancia que

estes grupos poderao ter na capacitacdo e empoderamento da familia.

= Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Quando questionada sobre as barreiras encontradas, ao longo deste percurso, respondeu
de forma perentdria, ao identificar apenas um aspeto menos positivo: “daguilo que me ia
apercebendo, era mesmo da falta de pontualidade de alguns pais” §25. Na sua opiniao, o tempo
estipulado para a reunides estava adequado, se fosse efetivamente cumprido, no entanto,
considerou que devido aos atrasos de outros pais o inicio das reunides era mais tardio “(...) e se
houvesse mais pontualidade, nds tirdvamos mais proveito (...) porque sobrava mais tempo para

conversar uns com os outros, trocar opinioes e informacoes uns com os outros” §25.
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Ressalvou o facto de as reunides serem ao final do dia, o que nao lhe permitia prolongar a
sua presenca, muito para além da hora de término estipulada: “as horas iam passando e nds

tinhamos todos 0s nossos afazeres” 29.

= Perspetivas sobre recomendacdes de melhorias no funcionamento do Grupo de Apoio a

Pais

Como recomendacoes futuras Maria referiu-se a periocidade das sessdes, assegurando que
estas poderiam realizar-se mais vezes: “eu, como tenho disponibilidade, acho que poderia ser duas
vezes por més” §30.

Outra sugestdo de melhoria mencionada relaciona-se com a divulgacdo, uma vez que a
presenca de mais pais tornar-se-ia benéfico: “sdo mais opinides, mais historias” §31. Nao
obstante, alude que, para que tal aconteca, considera que, numa fase inicial, a comunidade
deveria ter mais informacdo sobre o funcionamento de uma ELI: “porque muitos pais, tenho a
certeza que ndo sabem o que é a ELI e como funciona...e muitos pais tém recefo, medo” §31. A
este respeito assegurou que muitos consideram que. “o filho ndo precisa de ir para a EL/ ...eles
ndo aceitam que os filhos precisam” q31. Deu como exemplo a sua experiéncia, quando |he
falaram pela primeira vez da ELIl. “porque eu senti-me perdida, quando a minha enfermeira de
familia me falou da EL/ ...eu... ELl o que é isso? (risos), eu ouvir isto, dentro de um
consultorio...ndo sabia o que era” §35. Acredita que precisou de tempo para compreender e
aceitar o funcionamento da ELI, assim como para tomar consciéncia da importancia das interacdes
familia / crianca, percetiveis na sua afirmacado: “hoje eu sei, que isto ndo é fechar o nosso filho,
dentro de uma sala, seja com que profissional for, que as coisas vao correr e fluir, ndo é assim
que as coisas acontecem” Y32, so depois de isto estar garantido é que, possivelmente, os pais,
na sua opiniao, estarao prontos para aceitar participar num projeto similar, pois tal como realca:
“temos primeifro que acreditar, para depois nos pais poder dar o passo, em frente” (aludindo ao
iniciar a participacdo no grupo de pais) §31.

Reforca que muitos pais podem ter receio, devido a falta de informacao sobre a dindmica
de funcionamento deste tipo de grupos.” hd muitos pais que tém medo, que é isso de grupo de
pais? O que vai acontecer 1a? Quem vai estar 1d? Eu vou ter que me dar a conhecer a quem? Mas
eu nao quero que ninguém saiba que eu estive la ...acho que ha muitos pais que acontece isso0”

134.
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Sugeriu que a divulgacdo pudesse ser realizada por diferentes meios, como por exemplo:
“pela Internet, panfletos no centro de saude, nas escolas”, e acrescenta. “ao falarem sobre a EL/,
também podiam falar do grupo de pais” e atenta como algo muito importante: “assim estdo a
ajudar-nos primeiro a nos, pais, e depois aos nossos fithos” §33.

Recordou as dificuldades do percurso vivido, desde o diagndstico até ao momento atual,
a0 mencionar.” “porque a gente sabe por aquilo que passou” 99, assim como as expetativas
criadas a volta do nascimento do primeiro filho: “claro, como numa gravidez todos nds
ldealizamos. No meu caso, uma menina loitinha de olhos azuis e pele clarinha, laco cor de rosa
no cabelo’ 18 e adita que, se este tipo de apoio tivesse surgido mais cedo, teria sido de grande
utilidade e suporte, naquela fase tao dificil, sugerindo incentivar os pais a participar, 0 mais
precocemente possivel, neste tipo de grupos, ao destacar: “ algumas coisas tinham ficado claras,
ha mais tempo (...),pois da mesma forma que percebi que as nossas historias também ajudaram

alguns pars...as suas historias também nos poderiam ter ajudado mais um bocadinho” 24.

e Francisco
= Quem é?
O participante de 39 anos trabalha numa empresa publico-privada e tem o 9° ano de
escolaridade. E casado, o seu conjuge tem de 40 anos e é licenciada em contabilidade. Em
comum tém 2 filhos, um com 10 e outro com 4 anos. A familia integra os servicos do SNIPI ha

aproximadamente 2 anos, sendo o contexto de intervencao “na escola e em casa’ 2.

= Expetativas acerca da participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Francisco, antes de frequentar o grupo de apoio a pais, nunca tinha ouvido falar sobre
este tipo de grupos, afirmando que a decisao de participar nao foi imediata.” “figuer na expectativa,
vontade, vontade, acho que nao senti logo” 4. A sua relutancia estava relacionada com algumas

It

preocupacdes sobre a pertinéncia do projeto, considerando que talvez fosse: “..mais uma coisa
para tomar o meu tempo, que é pouco” Y4, assim como, relativamente a dinamica:
“sinceramente, pensei que ia ser pior, pensei que ia ser mais mondtono” 4. Alegou ainda o facto
de o conjuge trabalhar até muito tarde, tornando a gestdo com os filhos mais dificil.

Apesar de estar reticente quanto ao seu envolvimento, declarou sentir-se: “curioso” 5

sobre o funcionamento e, por esse motivo, acabou por estar presente, na primeira reuniao, ficou

agradado pela forma como a mesma foi conduzida, o que suscitou o seu interesse em continuar,

33



CAPITULO Ill - APRESENTACAO DOS DADOS

reconheceu que as suas preocupacdes nao corresponderam aquilo que encontrou e assumiu que
ficou: “surpreendido” 5.

Aguando do inicio, mantinha algumas inquietacées que giravam em torno da filha,
principalmente no que concerne as diferentes areas do desenvolvimento, chegando a afirmar: “ev
tenho uma bomba reldgio, na minha cabeca” 7. E o facto de ter percebido que, neste grupo,
poderia aprender com o0s restantes pais e profissionais fez com que quisesse manter a sua

presenca. “fodas as ajudas sao poucas” 7.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Quando questionado sobre os beneficios, assegura que adquiriu novos conhecimentos,
através das narrativas dos outros pares, assim como, através dos profissionais, importantes para
lidar com diferentes situacdes diarias, com a sua filha, Rita. Esta partilha de conhecimentos
permitiu-lhe percecionar situacdées que, muitas vezes, considerava como “normais” 99 ou que
nunca chegaram a ser partilhadas com o mediador de caso.: “porqgue ndo calhou” 9. Todavia, o
facto de ouvir outros pais a comentarem situacdes semelhantes, aumentou a sua percecao sobre
a forma como poderiam ser melhoradas. Neste sentido, deu como exemplo a experiéncia relatada
por uma das participantes, relativamente ao padrdo de sono do filho, tendo resultado dai varias
estratégias que considerou como “muito vteis” 10 e que acabou também por aplicar com a filha.

Outra das vantagens que identificou, prende-se com o facto de ter encontrado pais, cujos
filhos também apresentam problematicas dificeis de aceitar. De certa forma, encontrar pais que
partilham as mesmas angustias e receios suavizou a forma como perceciona a NE da sua filha,
ao declarar: “So ai, ja me aliviou um bocadbo... * |8 e que os testemunhos de outros pais envolvidos
contribuiram para aceitar, assim como a. “viver melhor com a situacdo da nossa fitha” q8.

Dos varios proveitos referidos, aquele que considerou mais importante foi o aumento de

informacao.: “no fundo é o unico objetivo que me faz andar aqui” |11.

= Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Francisco comecou por referir que ndo se sente a vontade em falar sobre os seus
problemas, principalmente em frente: “a fanta gente” 413, embora reconheca a importancia que
este tipo de grupos tém, muito devido a troca de experiéncias entre os pais de criancas com NE,

assim como o impacto que teve em algumas situacdes na sua vida. “a excecdo de um casal, ndo
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conhecia ninguém...falar da minha vida a estranhos...ora bem... ndo é facil... e digamos que nao
é uma historia leve...alids de nenhum dos dois... (referindo-se aos seus dois filhos) ” 15.

A partilha de experiéncias dos restantes pais nem sempre lhe proporcionou sentimentos
positivos: “houve momentos que me deixaram mais para baixo...ha dias assim” por considerar
que, em alguns momentos, ouviu narrativas exacerbadas “fazem daquilo um terramoto e isso...
(suspiro) custa-me estar a ouvir aquifo... “q18.

Observou que para alguns pais, pela. “fcilidade de falar das coisas” 21, referindo-se as
problematicas e experiéncias de alguns pais com os filhos. “fomavam a palavra e passava imenso
tempo sempre a falar do fitho, sempre o fitho, o filho, o filho...acaba por ndo dar espaco para mars
ninguém falar e atropelam-se” §21. No seu modo de ver, estes momentos tornam as sessoes
“confusas...e... aborrecidas” 21.

Um outro obstaculo identificado por este pai, advém de um dos casais participantes serem
da sua freguesia e conhecerem alguns elementos da familia (avd materna, principalmente) que
desconhece algumas questoes relativas ao desenvolvimento da Rita, por opcao da familia direta.
Afirma de forma emotiva e desviando o olhar da entrevistadora, que esse motivo.” “ndo me deixou
confortavel, para falar com receio...” 16.

Para finalizar, reportou-se a uma das sessdes em que houve um reduzido numero de pais
presentes:”... ndo sei, eram mais terapeutas que pais e isso nao nos deixa confortaveis” 423,
considerando como uma obstrucao o excesso de profissionais, nesse dia, comparativamente com
0 numero de pais que, na sua opinido, nao foi “..acolhedor” 923.

Para o Francisco, a maior barreira foi.” “o receio de falar” q26.

= Perspetivas sobre recomendacdes futuras no funcionamento do Grupo de Apoio a Pais

Relativamente a recomendacdes futuras, Francisco sugeriu que outras tematicas fossem
abordadas pelos profissionais da ELI, que ndo passassem exclusivamente pelas areas do

desenvolvimento das criancas: “por exemplo, técnicas para lidar com o stresse“ Y27 porque, na

ando sempre com a minha cabeca a roda..” (passa as maos pela cara e permanece algum tempo
em siléncio) §27.

Afirmou ainda que gostaria de voltar a ouvir a tematica sobre: “primeiros socorros. Achei
muito interessante e nunca se sabe se podemos vir a precisar” 30 e, elogiou a forma como a

equipa dinamizou a atividade, principalmente a: “enfermeira” q30.
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Outra recomendacdo prendeu-se com a importancia de, neste tipo de grupos, ouvir relatos
de quem que ja vivenciou algumas situacdes semelhantes aquelas narradas por outrem, mas que
conseguiu ultrapassar, considerando que sao testemunhos otimistas e que de certa forma. “(...)
da-nos esperanca” |19.

Um outro conselho passa por uma melhor gestao de funcionamento, referindo que devera
ser um dos papéis dos profissionais da ELI, orientar o grupo, e gerir algumas situacées como “dar
a palavra a outros pais”e " tentar que nao falem todos ao mesmo tempo” §22.

Ainda relativamente aos profissionais da ELI, avancou que a sua presenca € fundamental,
nao so na gestao do grupo, assim como na explicacao e ajuda a algumas das questdes colocadas,
contudo, adianta que nem sempre sera necessario a presenca de todos os profissionais da ELI

ou: “gue pelo menos nunca seja superior ao numero de pais” 24.

e (Catarina

=  Quem €é?

A participante tem 41 anos, 0 9° ano de escolaridade e trabalha como cuidadora. E casada,
0 seu conjuge também com 41 anos possui 0 9° ano de escolaridade. Trabalha atualmente como
chefe de manutencao, numa tinturaria. Em comum tém 3 filhos, o mais velho com 18, outro com
10 e 0 mais novo com 6 anos. Esta familia integrou os servicos do SNIPI ha aproximadamente “3

anos” 43, intervindo “na escola’ 3.

= Expetativas acerca da participacdo no Grupo de Apoio a Pais

A Catarina ja frequentara um grupo de pais por causa do filho mais velho, tendo uma ideia
bem clara das suas dinamicas de funcionamento, considerando-as como: “muifo importantes”
915. Quando teve conhecimento do grupo, sentiu de imediato vontade em participar, principalmente
pela partilha de experiéncias com outros pares, o que contribui para aprofundar conhecimentos
sobre como agir em algumas situacoes, no dia a dia: “porque nos conhecemos bem 0s nossos
filhos, mas, nem sempre, sabemos como lidar da melhor maneira com eles” 7.

Afirmou que tinha curiosidade em ouvir a perspetiva dos pais relativamente a evolucao
dos seus filhos: “@s vezes, eles surpreendem-nos” 8, referindo-se a algumas pequenas
conquistas e reconhecendo a importancia de continuar a acreditar e o quao importante € ouvir

testemunhos de sucesso, principalmente para ela, uma vez que alegou a reduzida sensibilidade,
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por parte de alguns profissionais de saude, e ainda hoje, com um semblante descontente, recorda:
“(...Jos médicos sempre me disseram que o meu filho ia sempre ter um atraso...” 10.

No que concerne as preocupacdes relativas ao Joao, estas entrelacam-se com as questoes
da “fala e autonomia”. Inquietacdes futuras também foram percetiveis na narrativa desta mae:

“

“serd que vao gozar com ele’...ndo quero vé-lo sofrer, é uma crianca muito meiga..."; “vai

conseguir desenrascar-se sozinho?” e: " se ndo o entenderem?’ q13.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Relativamente aos beneficios pela sua participacdo mencionou o facto de ouvir outros pais,
assim como o contributo dos profissionais, sobretudo nalgumas questdes em que as duvidas sao
consensuais.” “ouvir outras versoes é sempre uma aprendizagem” 14.

Questdes ainda respeitantes a problematica do filho foram explanadas, sendo inteligivel
como algumas situacdes lhe criam certa ansiedade, espelhadas numa certa dificuldade na
aceitacdo do diagnostico. “porqué ao meu fitho?” §10. Nesta perspetiva, a sua integracéo
promoveu alguma sensacdo de bem-estar. “(...) quando vamos a ver ouvimos casos muito
plores...poe-nos a pensar...de que nos queixamos?” q[11. Aditou que, desta forma, foi auxiliada:
“a ver também o lado positivo”, assim como a perceber. “que afinal todos os pais tém as mesmas
inquietacoes” 12, o que gerou um sentimento de pertenca e conforto.

Outra mais-valia apontada foi o aumento de informacdo, por intermédio de outras
narrativas, assim como do conhecimento disseminado pelos profissionais que promove uma maior
seguranca e confianca: “muitas vezes pergunitava, serd que estou a agir bem, serd que
nao?...(risos) " q16.

Dos beneficios identificados, aquele que mais valorizou foi a orientacdo dos profissionais:
“embora goste de ouvir outros paris, a opinido dos técnicos da-me mais confianca para lidar em

casa com o meu filho” q17.

= Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

O horério foi um dos handicaps sentidos, ao longo da sua participacdo, uma vez que ao
final do dia tem sempre varias tarefas para organizar (jantar, trés filhos, planear o dia seguinte...).

Ainda relacionada com o horario, considera como desvantagem, o facto de ndo permitir que o
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cdnjuge possa estar presente: “ndo era so eu a contar, e a dizer sugeriram fazer assim, aquele
pai faz assim...assim ouviamos os dois...e acho que ele compreenderia melhor certas coisas” 21,
potenciando, desta forma, maior assertividade na implementacao de determinadas estratégias nos
contextos naturais, uma vez que, na sua opiniao, por vezes, observa diferencas na forma como
tentam resolver determinadas situacdes, chegando a comentar com o conjuge: ” olha se fosses a
reuniao de pais nio, estavas a ter essa atitude, a fazer assim”q21.

Ter de pedir a alguém para ficar com os dois filhos mais pequenos nem sempre foi
possivel, nem tao pouco leva-los consigo: “estava fora de questao” 24, ja que considera que nao
seria.” tdo produtivo” 24, foi um impedimento dificil de ultrapassar.

Referenciou também a duracéo das reunibes, pela razao que, ocasionalmente, excedia a
hora de término: “chega a um ponto que ja nao consigo captar, ja SO penso no que tenho ainda
que fazer”926. Adicionalmente, considera que o tempo da reunido podera ser melhor gerido pelos
profissionais pois.” ds vezes, os pais falavam até de coisas que nio eram assim tao importantes
e perdia-se muito tempo nessas coisas” 27.

A participante afirmou como uma barreira, o ter de: “/alar a frente de toda a gente” 31,
porque prefere escutar. Reconhece que aprende bastante, com as experiéncias de outros, contudo,
sente que também ela poderia contribuir com o seu testemunho e que: “se fodos os pais fossem
como eu, nao havia grupo de pais’ (risos) 31. Confirmou que, durante as reunides, sempre que
tinha alguma duvida, optou por ndo expé-la, preferindo falar com a mediadora de caso que
acompanha a familia, num momento em que estivessem a s6s, pois: “é& alguém que ja conheco
bem... se disser um disparate (risos) ela ndo se vai importar’ (risos) 32.

Das barreiras mencionadas, aquela que considerou como tendo maior relevo foi a
auséncia do conjuge. “se eu ja ndo conseguia estar atenta ao fim de 1h e 30 min, ele se calhar
conseguida’ 21 e reitera: “em casa faldvamos e conversavamos sobre isso, alids eu cheguei a

dizerlhe vé se consegues, mas foi impossivel (encolhendo os ombros) ” q21.

= Perspetivas sobre recomendacdes futuras no funcionamento do Grupo de Apoio a Pais

No que concerne as recomendacdes, uma das alteracdes sugeridas é a do horario, de

maneira a que seja possivel o conjuge estar presente. “o sabado de manha era o ideal” |35, ja
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que dessa forma. “estdavamos mais disponiveis e menos cansados do stresse do dia a dia” §35.
Ainda a respeito do cOnjuge considerou: “/nferessante fazerem um grupo para casais” 22.

Outra sugestao foi concernente ao numero de pais por sessao. “até 6, /7 pais... mars,
acho que ndo, porque depois nem conseguimos ouvir € depois estao todos a falar, ao mesmo
tempo”928. Como forma de contornar esta situacao sugeriu a criacao de dois grupos. “e, ao final
de algum tempo, até trocarem os pais para ouvirmos outras opinioes” 29, fundamentando que
assim facilitaria a troca de experiéncias entre os elementos do grupo, ao proporcionar um ambiente
ainda mais. “harmonioso” §29.

Relativamente a duracao das sessdes, observa que é: “aceitavel’ 27, mas enfatiza que

a hora de término de cada sessao seja cumprida.

e Llaura

=  Quem €é?

A participante de 41 anos trabalha como ajudante da acao social e tem o 9° ano de
escolaridade. E casada, o seu conjuge de 40 anos frequentou o ensino até ao 9° ano de
escolaridade e é operario téxtil. Em comum tém 2 filhos, um com 24 anos, que estudou até ao
12° ano e outro com 6 anos. Esta familia integra os servicos do SNIPI ha aproximadamente 2

anos, sendo o contexto de intervencao: “na escola” 3.

= Expetativas acerca da participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Laura desconhecia as dinamicas deste tipo de grupos, no entanto, quando teve
conhecimento, aceitou de imediato envolver-se, principalmente, por que o viu como uma
oportunidade para “conhecer outros pais” 4 e adquirir “mais conhecimento” §J4. Relativamente
a este ultimo aspeto, especificou que gostaria de obter mais informacdes sobre o processo de
transicao, assim como estratégias para promover uma melhoria na area da linguagem, uma das

areas de maior preocupacao concernente ao seu filho, Rui.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacao no Grupo de Apoio a Pais

Dos varios beneficios sentidos, ao longo da sua participacao no grupo de pais, destacou o

facto de ter escutado outras situacdes, também elas problematicas, que a levaram a uma reflexao
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sobre a sua perspetiva em relacédo as dificuldades da sua filha, chegando a afirmar. “depois do
que vi e ouvi, até acho que tenho muita sorte” q6.

Considerou que alguns pais foram: “ um exemplo para min'’ 7, tendo aprendido bastante
com as suas narrativas e estratégias para situacoes que também ja havia experimentado, todavia: “
se voltar a passar, com a experiéncia daquela mae ou daquele pai que teve aquela reacao ou
aquela atitude com o fitho, ird ajudar-me a manobrar melhor a coisa com 0s nossos” 7.

Expds que, por vezes, algumas das histérias que ouviu, nem sempre as conseguiu
percecionar da melhor maneira, no entanto. “#d um momento em que determinadas coisas
acontecem e nos lembramo-nos daquilo que ouvimos e tentamos aplicar da melhor forma" Y12,
referindo-se, em especifico, a um episodio de birra que, recentemente, vivenciou com o filho e
sentiu necessidade e vontade de aplicar algumas estratégias ouvidas, por parte quer dos pais
presentes quer dos profissionais, na reuniao onde a tematica explorada foram “as birras” 911,
salientando. “essa formacédo ajudou-me ainda mais a perceber como lidar melhor com o meu
filho” q11.

Outro aspeto abordado foi que os dias em que se desloca para as reunides a ajudam. “a@
sailr da roftina... sendo é so trabalho, trabalho, casa, trabalho” 8. Chegou mesmo a afirmar que
a sua presenca era como: “um compromisso para min' 8 e mesmo naqueles dias em que, por
razdes diversas, ponderava nao vir, pensava: “sai, vai, tens aquilo. Vais aprender, e quando
chegava ao grupo de pais, ndo estava a pensar em mais nada, estamos focados naquilo” 8.

No seu entendimento o grupo é como. “uma familia, estamos todos para o mesmo lado”
914, reportando-se ao facto de encontrar pais em situacoes analogas que lhe proporcionaram
compreensao imprescindivel para amenizar para as suas duvidas e inquietacoes.

Outro auxilio aludido foi o ter conseguido esclarecer algumas das suas dubiedades
relacionadas com certas estratégias a adotar, o que acarretou maior reforco e seguranca nas suas
competéncias parentais. Nessa continuidade, observa que a ajuda dos pais foi importante, tal
como a opiniao dos “ferapeutas” q11.

Dos varios beneficios identificados, aquele que considera como o mais importante é.

“ajudar-me a saber lidar melhor com o meu filho, no dia a dia, porque o meu filho é a minha

prioridade” |17 .
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= Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Relativamente as barreiras a sua participacao, afirmou de imediato: “o horario” 18, uma
vez que coincidia com a hora de saida do trabalho, vindo diretamente para as sessoes e, ainda
tinha de se deslocar: “é um bocadinho longe, mais o transito...ndo era racil” |18, e ndo desejava
chegar atrasada esta “correria” 18, provocava-lhe algum “stresse” q18.

Reportou-se ainda ao numero de pais presentes. “por um lado ouvimos mais opinioes,
mas por outro lado, muitos pais é mais confusdo” Y19 e que, por esse motivo, houve momentos
em que nao conseguiu “captar” 19 alguns relatos, pois.” haviam pais a falar, para o lado, sobre
assuntos que ja tinham sido discutidos” [19.

Ainda relativamente ao niimero de intervenientes, recordou-se de uma das reuniées onde
também estiveram presentes algumas criancas e que, embora compreenda que aqueles pais nao
teriam. “alfernativa para deixar os filhos” 425, tornou-se ainda mais dificil manter a sua atencéo
quer nas narrativas quer naquilo que estava a ser visualizado pois: “eles estavam sempre a falar
e a rabear, normal, sdo criancas” Y25, o que condicionou a sua atencao: “o nosso instinto de
mae é olhar , virar a cara para o lado para ver e, as vezes, e quando vamos a vet, ja perdemos

alguma coisa de importante” §25.

= Perspetivas sobre recomendacdes futuras no funcionamento do Grupo de Apoio a Pais

Para além de uma alteracdo no horario, sugeriu o dia ndo ser fixo, dando, como exemplo,
a sua situacao laboral: “a@ cada sessao ver com os pais aquilo que é mais facil para eles, ou seja,
em funcédo do horario de trabalho” q18.

Relativamente ao numero de participantes, observa que. “afé 6 pais, talvez seja o ideal,
mais os terapeutas...ja da uma boa sala! (risos)” §19. Quando questionada sobre a importancia
da presenca dos profissionais, ndo é de opinido que seja proficuo estar sempre presente toda a
equipa. No entanto, observa ser importante ter um ou alguns a: “orientar” 20 o grupo e a
esclarecer possiveis duvidas.

No que concerne a presenca das criancas, apresentou a sugestao da criacdo de um grupo
de pais e filhos e um grupo s6 para os pais, por considerar.” “se ninguém traz (referindo-se aos
filhos) estamos todos focados no tema, se todos os pais estiverem com as criancas, se calhar tem-
se de pensar numa outra forma de criar estas reunioes” 26. Quando questionada sobre este
ultimo ponto, com o objetivo de identificar que tipo de dindmica consideraria mais valida, Laura

nao soube especificar. “ndo sei bem”, mas atentou que até poderia ser uma boa opcao, afirmando.
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“nao é por causa deles que estamos aqui?...assim trabalhavam com oS pais e com as criancas
(risos) ” q|27. Salientou que encontrava vantagens neste tipo de dindmicas, pois acredita que os
pais e a equipa de profissionais, conhecendo as criancas. “seria mais 1acil as pessoas conseguirem
perceber as dificuldades e, com isso, ajudarem mais, é como Vocés, Vocés SO nos conseguem
ajudar, porque também conhecem bem 0s nossos fithos” 27.

Na sua opiniao, o facto de existirem intervenientes que ja se conheciam, antes de iniciarem
as sessdes, torna o processo de adaptacao ao grupo. “mais facil e, acho que fica ali mais qualquer
coisa, mais unido” 15, e observa como fulcral fomentar oportunidades de confraternizacéo
diferentes: “se estivermos sempres sentados, eu so vou conhecer melhor o pai ou a mae que se
sentar ao meu lado (risos)” 15. Quando questionada sobre que tipo de atividades indicaria, nao
soube particularizar, finalizando: “o/he, algo para a risota” 16.

Tendo em conta as varias recomendacdes facultadas, nao conseguiu identificar aquela
que, na sua 6tica, seria mais importante.” “fodas fazem um conjunto” 929, considerando que o
mais relevante sera ter em conta as necessidades e prioridades dos participantes e que isso so

sera possivel. “ouvindo os pais e perceber o que faz mais sentido para nds, pais”29.

e Camila
=  Quem €é?

A participante de 32 anos trabalha como operadora de calcado. Tem o 6° ano de
escolaridade e é casada. O seu conjuge da mesma idade frequentou 0 9° ano de escolaridade e,
atualmente trabalha também como operador de calcado. Em comum tém 2 filhos, um com 12 e
outro com 5 anos. Esta familia integra os servicos do SNIPI ha aproximadamente 3 anos, sendo o

contexto de intervencéo: “é na escola e em casa” 3.

= Expetativas acerca da participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Camila nunca tinha ouvido falar sobre grupo de pais e quando tomou conhecimento,
através do mediador de caso da ELI do estudo, considerou que seria algo muito util, porque poderia
aprender, principalmente através da: “experiéncia dos outros pais. Tentar perceber como eles
faziam...pols os outros pais podiam fazer melhor do que nds” 7. Tinha ainda expetativas de
aprender mais sobre estratégias que respondessem especificamente a esta questao: “guando o

meu filho comecar a fazer uma birra como ajuda-lo a acalmar?” q8.
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No momento em que decidiu participar, sentia algumas preocupacoes relacionadas com
o0 comportamento do filho, Rui, em relacao aos episddios de “birras” 8 que, na sua opiniao,

estavam a ser cada vez mais. “frequentes’ q8, interferindo significativamente na dindmica familiar.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

O primeiro dos beneficios identificado, reportou-se a autoestima. “agora tenho” 99,
estritamente relacionado com o facto de ter compreendido que os seus receios, duvidas e
inquietacdes sdo comuns. “achava que o problema era meu, que ndo fazia as coisas bem e ouvir
outros pais deu para perceber que afinal o problema nao é meu...é normal” 9. O facto também
de ter mudado a sua perspetiva, perante as situacées com as quais nem sempre soube lidar,
considerando-as agora como “normais’ 49, ajudou-a também a reduzir a: “ansiedade que eu tinha
com os meus fithos” 410, assim como a “perceber que tenho muita coisa boa (referindo-se a si e
a dinamica familiar) ” q12.

Comentou que outras narrativas Ihe trouxeram mais esperanca relativamente a algumas
questdes que a preocupavam no desenvolvimento do Rui.. “ouvir os pais dizerem: eu fiz assim e
correu bem... percebi que devemos sempre tentar, mesmo que as coisas parecam muito dificeis”
q14.

Reportou-se ainda a uma das sessdes, a que teve maior impacto na sua forma de lidar
com o Rui em certas situacoes e que ainda hoje tenta aplicar algumas das sugestoes partilhadas:
“nunca mais me vou esquecer, de ndo “acender as luzinhas” (referindo-se a ndo valorizar o
comportamento da crianca, num momento de birra) e comecar sempre por “eu gosto muifo de t,
mas..." (risos) Y16.

Dos beneficios supracitados, aquele que considerou mais importante, foi: “ouvir outros

pais”q17.

= Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Quando questionada sobre as barreiras ao seu envolvimento, respondeu sem hesitar.” “o
horario, sem duvida nenhuma...o horario foi péssimo” 418, justificando que os finais de dia sdo
sempre muito “afarefados” q18.

Outro handicap identificado: “ ndo tinha com quem deixar os meus filhos” 20 e, por esse
motivo, teve sempre de os trazer consigo para as reunibes, algo que nao considera viavel, por a

inibir, muitas vezes, de falar, devido a presenca dos mesmos. Deu, como exemplo, uma situacao
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em que queria expor a sua experiéncia, na expetativa de encontrar algumas ajudas, por parte dos
outros pais, porém nao o fez: “porque sabia que se o fizesse ele ia comecar a chorar “referindo-

se ao seu filho, Rui) 920.

= Perspetivas sobre recomendacdes futuras no funcionamento do Grupo de Apoio a Pais

As recomendacdes futuras consideradas como importantes sdo a mudanca do horario,
exemplificando: “o sdbado de manhd das 9h as 10h e 30min” q18. Desta forma teria mais
disponibilidade para estar presente, sugerindo, inclusive, aumentar o numero de sessdes.
“quinzenalmente” Y19. Esta alteracdo permitiria ainda ter com quem deixar os filhos,
assegurando. “se calhar vinha ainda com mais motivacdo” §20.

Uma outra recomendacao prendeu-se com a criacdo de um grupo de pais com filhos
adolescentes, com o objetivo de: “nos ajudar com os irm&aos”, uma vez que considera que a sua
disponibilidade para o Rui & muitas vezes condicionada pela dificuldade que tem em lidar com as
questdes relativas a filha mais velha, o que a deixa muito. “cansada, fico mesmo sem energia e

sem paciéncia para o Rui” §23.

e Diogo

= Quem é?

O participante de 30 anos trabalha como eletricista. Frequentou o ensino até ao 12° ano de
escolaridade. E casado, o seu conjuge de 30 anos é operaria téxtil e concluiu o 9° ano de
escolaridade. Em comum tém uma filha de 5 anos. Esta familia integra os servicos do SNIPI ha
aproximadamente 4 anos, tendo ja sido alvo da intervencao, por parte de dois mediadores de caso

inicialmente em contexto de domicilio e em contexto educativo, até ao momento.

= Expetativas acerca da participacao no Grupo de Apoio a Pais

Diogo nunca tinha ouvido falar em grupo de pais, afirmando. “nem tinha ideia que isso
existia” 3. No entanto, quando abordado sobre o seu interesse em participar pelo mediador de
caso nao hesitou, mostrando-se recetivo. “sentia curiosidade em saber o que as outras criancas
passavam’” 4, a ouvir a opinido de outros pares que passavam por situacdes semelhantes e a ter

oportunidade de partilhar a sua historia, enquanto pai de uma crianca com NE.
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No momento da decisao, tinha algumas preocupacdes relativas ao desenvolvimento da
sua filha, Luisa, que incidiam principalmente nas areas da linguagem, fala e comportamento,

afirmando. “@s vezes exijo tanto dela que nem sei se a estou a ajudar” 7.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Quando questionado sobre os beneficios que advieram da sua participacao, reportando-
se a si como sendo uma pessoa “muito curiosa” Y4, que aprecia adquirir novos conhecimentos
e, principalmente, ouvir falar sobre a forma como outros pais contornaram determinadas situacdes
que o pudessem ajudar no dia a dia com a Luisa e, nesse sentido, declarou: “aprendi muito e
aprendo” 9, referindo-se ao conjunto.

Apreciou o facto de o seu envolvimento Ihe ter permitido alargar e aprofundar a sua rede
social, o que criou novas oportunidades para poder conversar com quem. ‘“compreende
perfeitamente por aquilo que passamos, pois também tem uma filha com problemas” 11.

Por ultimo, mostrou-se bastante agradado com o lanche, no final de cada sessao,
proporcionado pelos profissionais, considerando-o como mais um momento informal, onde
liviemente todos podiam confraternizar: “é sempre um momento delicioso (risos) ” 15.

Dos beneficios identificados, ressalvou, como sendo mais relevante, o facto de ter
conhecido outros pais que se encontram numa situacao similar o que, de certa forma, o ajudou a
moderar as suas expetativas.: “percebi que tenho de brincar mais com a minha fitha. Estou a ser

muito sério” (risos) q17.

=  Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

No que concerne as barreiras, ele, que sempre esteve presente desde a primeira sessao,
pensa que o facto de. “ter sempre muitos pais a faltar, eram sempre opinioes que deixavamos de
ouvir” Y19 que, de certa forma, nao contribuia para criar coesao do grupo, o0 que, no seu parecer,
€ um aspeto muito importante. “estarmos no fundo a falar um bocadinho sobre nos, a nossa vida
também” 19, concluindo que este processo é facilitado, quando os elementos estdo mais

familiarizados uns com os outros.

= Perspetivas sobre recomendacoes futuras no funcionamento do Grupo de Apoio a Pais

Uma vez que valoriza a presenca de um maior numero de participantes, em cada sessao,

as recomendacdes giram em torno de estratégias que promovam uma maior adesao, passando

45



CAPITULO Ill - APRESENTACAO DOS DADOS

estas por: “gjustar os hordrios” |21, pois reconhece que, embora para si, nunca tenha sido um
entrave, este aspeto, na sua perspetiva, foi e continua a ser o maior inconveniente para alguns,
acrescentando o quao dificil é.” “agradar ftodos os pais” §21.

Refletiu sobre a discrepancia entre o nimero de pais que a ELI do estudo acompanha e o
numero intervenientes: “ndo faco ideia de quantas criancas tém na ELI, mas acredito que sejam
muitas (risos), e so temos estes pais aqui? “Y23. Deu, como exemplo, uma familia que conhece
e cujo filho se encontra a ser acompanhado pela ELI e que ndo demonstra interesse em estar
presente neste tipo de projetos. Na sua ¢tica, e generalizando para outras familias, tal desinteresse
provéem do receio de “expor-se a outros pais, por achar que nao estao a fazer bem certas coisas...
[sso é dificil para alguns” 926, ou por nao compreenderem a finalidade. “explicar que isto é para
nos ajudar, que todos nds temos problemas e que so serve para nos ajudar” 26 e concluiu . “se
eles ndo percebem que ha coisas que podiam correr melhor e que isso também depende deles,
também néao percebem o porqué de participar” 30. Com esta afirmacao é possivel constatar
que, para o Diogo, uma maior adesdo ao grupo de pais passara inicialmente por uma maior
consciencializacao por parte da familia da importancia deste projeto no desenvolvimento da

crianca, assim como em disseminar maior informacao sobre a sua proficua utilidade.

e Jllia

=  Quem é?

A participante de 39 anos trabalha como despenseira. Frequentou o 9° ano de
escolaridade. E divorciada e vive com a sua filha, atualmente, com 4 anos. Esta familia integra os
servicos do SNIPI ha, aproximadamente, 1 ano e 6 meses, sendo o contexto de intervencao no

domicilio.
= Expetativas acerca da participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Julia tinha uma opinido sobre o grupo de pais apenas por ter ouvido: “algo para os pais
falarem uns com os outros” §3. Declarou, no entanto, que nunca tinha pensado em participar,
pois achava: “que nao seria para mim...gosto mais de ouvir do que falar. Alids, eu falo muito pouco
(risos) ” 9[5. Admitiu que foi uma colega de trabalho com quem costuma “desabafar” 6 que a

incentivou, por considerar que. “seria bom para mim” 6. Salientou ainda o fato de ter
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conhecimento que o mediador de caso também estaria presente, o que a deixou mais.
“sossegada”q7.

Aguando da sua entrada, assolavam-na varias preocupacdes relativas a sua filha, Marta,
(especificamente, na qualidade do sono e de comportamento), o que interferia significativamente

nas suas rotinas, provocando-lhe um grande desgaste: “(...) olhe, era um stresse” 10.

= Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Relativamente aos beneficios alcancados, num primeiro momento, considerou uma
oportunidade para conhecer todos os profissionais da ELI do estudo e para privar com outros pares
que, através das suas experiéncias, a pudessem ajudar com a Marta. Assumiu que tinha
momentos em que pensava. “(...) euv devo ser mesmo ma mae! O que estou a fazer de errado?”
914. Neste seguimento, pelo facto de ouvir algumas estratégias sugeridas e bem sucedidas,
garantiu que. “ gudou-me a andar mais segura” 16 uma vez que nem sempre encontra
compreensao, por parte de alguns elementos da familia, sobre a forma como lida com a Marta
principalmente num situacao de “birra”: “muitas vezes ouco: ela merece é que lhe dés uma boa
palmada... pbe-na de castigo... ai, se fosse comigo!” q15.

Notou como.  “muito interessante” 17 o facto de em todas as reunides haver um tema
para abordar promotor de uma visdo mais abrangente de diferentes tematicas que, de certa forma,
considera uteis. Reportou-se a uma das reunides, de que gostou especialmente, e cuja tematica
explanou “as birras” 16, em virtude de ir ao encontro de uma das suas necessidades mais
prementes. Embora muito do que ouviu, ja fora conversado com o mediador de caso, mencionou
que ‘€ sempre bom ouwvir mais uma vez”, enaltecendo a intervencdo dos profissionais.
“exemplificaram...e isso é muifo bom...” |18.

Recordou-se de um dos participantes que a marcou pelo modo assertivo como falava da
problematica da filha, assim como a sua postura de coragem. ” anderl alguns dias a lembrar-me da
sua situacdo e fazia com que eu... sei ld, mais calma com a Marta... é logico que depois, com o
tempo e as coisas da vida, vamos esquecendo”q21.

Valorizou o facto de o grupo a ajudar a identificar-se com as fragilidades de outros pares:
“passamos todos um bocadinho pelo mesmo” 23, o0 que provocou um sentimento de pertenca
e unido: “ndo sei explicar bem, é claro que o mal dos outros ndo me deixa feliz, mas ver que nao

sou a Unica a passar por isto, (referindo-se as suas duvidas e receios) ajuda mesmo” §23.
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Tal como para outros elementos, 0 momento do “lanchinho” 25, no final de cada
reuniao, foi valorizado, apreciando, sobretudo a. “forrma como conviviamos fodos, uns com os
outros.” e acrescentou. ‘(...)assim também quando falo, ndo estdo todos a olhar para mim”

(dando uma grande gargalhada) 425.

= Perspetivas sobre as barreiras a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

A primeira barreira identificada foi “o hordrio” 8, por questdes laborais: nem sempre lhe
¢ possivel sair a tempo para comparecer nas reunioes.

Outro impedimento constrangedor prende-se com o facto nem sempre conseguir
assegurar alguém que fique com a sua filha: “custa-me pedir a minha mae. A Marta é muito
agitada” 9.

Por desconhecer a dindmica do funcionamento, sentiu-se desconfortavel: “sé pensava,
serd que vou ter que falar? A, meu Deus! (risos)” 26 por se julgar uma pessoa. “muito
envergonhada” 5. Reportando-se a dinamica proposta pelos profissionais, durante a primeira
sessdo, onde foi pedido que cada elemento se apresentasse e falasse um bocadinho de si, foi algo
que a deixou. “um bocadinho ansiosa...eu acho que nao disse nada de jeito, quis logo passar o
noveld (risos) §30. Argumentou que esta habituada a falar com o mediador de caso, com quem
tem grande a vontade, mas.: “falar da minha filha e de mim, a estranhos... Leva tempo e logo eu!

(risos)” 7.

= Perspetivas sobre recomendacdes futuras no funcionamento do Grupo de Apoio a Pais

Como recomendacao para melhorar o funcionamento do grupo de pais, sugere uma
alteracao ao dia e hora de funcionamento. Como ndo tem um horario fixo. “em cada reunigo,
decidimos qual a melhor hora e dia para a proxima reunido” q8.

Uma outra observacao advém do facto de nem sempre ter com quem deixar a sua filha,
Marta, e para contornar essa situacado adianta. “uma salinha onde possam estar todas as criancas.
Com um aaulto, claro!” 9.

Adicionou uma outra sugestdo, relacionada com uma maior necessidade de uma
divulgacao sobre este projeto relativamente ao seu conteudo e dinamica: “eu sabia que ia estar
com outros pais, mas nao sabia, exatamente, o que ia acontecer’” 27. Esta incerteza deixou-a:
“(...)urn bocadinho ansiosa” Y27 . Concluiu que o facto de apenas conhecer a mediadora de caso

e:” (...) algumas meninas da ELI" 31, nao foi suficiente para se sentir confortavel para falar.
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Numa tentativa de colmatar esta situacdo, procuramos perceber qual a sua opiniao sobre como
facilitar uma aproximacdo mais amistosa com os restantes intervenientes, tendo a Julia adiantado
a realizacdo de atividades fora do espaco onde decorrem as sessdes. “falvez comecarem por
fazerem um piquenique, uma caminhada, sei la! por ai, eu ia gostar! (risos)” 932.

De forma a promover uma melhor compreensao concernente aos resultados
anteriormente apresentados obtidos na presente investigacao, apresentamos no quadro 2. uma
sintese das perspetivas dos participantes pela sua participacdo no Grupo de Apoio a Pais da ELI

do estudo.
Quadro 2

Sintese das Perspetivas dos Participantes
= Curiosidade;
® Conhacar outros pais em situactes semelhantas,
" Juvir & aprender com outros pais atraves das suss
Exqpelativas eXpEngncias;
= Jrientacao dos profissionais;
= Maior informacao;
mZa3ir da roting;

" Autnesiima;
= Confianca;
= Aumento da rede social;
Bencficios " Reducao da ansiedade;
= Senfimento de perienca e compreensao;
= Aumento de informacao;
® Mudanca de perspefiva face & problematica da crianca;
" Falta de pontualidade de alguns pariicipantes
Funcionamento ™ Horario {inicio & térming);
do grupo de Pais " Dia do grupo de pais;
" N*® de participanies por s2ssao;
" Presenca de elementos conhecidos & criancas no gnupa;

" NEo ter com quem deixar os filkos;
" Ausdncia do cinjuge;
Fatores Externos " Falar das suas experiencias 8" estranhos”;
" Falar em grande grupo;
" Raceio do “julgamento”;

Organizacao das ™ Periocidade das sessdes;
Cimamicas ® Owversificacao das temaficas;
" Presenca de paic com histdrias de sucesso;

Organizacao dos  ®Grupo de pais e filhos;
Recomendagoes Grupos " Grupo de pais com filhos na adolescéncia;
" Grupo paEra Cassis;

" Caminhadas;

Outras Athidades " Piquenique;
» Divulgacdo do grupo de pais e ELI;
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CAPITULO IV - ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

1. Expetativas acerca da participacao no Grupo de Apoio a Pais

De modo a promover uma melhor compreensao sobre 0 que motivou os participantes a
frequentar o grupo de apoio a pais, tentamos, primeiramente, perceber qual o conhecimento que
ja detinham. A maioria nao possuia uma ideia concreta sobre a sua dindmica de funcionamento a
excecao de uma das maes, que ja havia participado num outro grupo de pais, tendo uma nocao
bem precisa e classificou-os como “muito importantes”. Estes resultados corroboram os estudos
de Araujo (2016), onde todos os participantes consideraram tais grupos muito importantes. Estes
dados sado consonantes com os resultados da investigacdo de Johnson et al. (2005), onde a
maioria dos pais participantes (78%), no seu estudo, indicou que reconhecia a utilidade de
conversar com outros pais.

A decisdo de participar nao foi imediata para todos os participantes. Enquanto que para
alguns isto ocorreu, apos a tomada de conhecimento do projeto, através do mediador de caso da
ELI do estudo, para dois deles o processo foi gradual, até decidirem participar, sendo que para
uma das maes participantes, foi necessario incentivo de uma colega de trabalho. O contacto
pessoal e incentivo de uma outra pessoa parece ter sido um fator chave, na decisdo de iniciar as
reunides. Este dado enquadra-se no estudo de Mandell e Salzer (2007) realizado na Pensilvania e
que envolveu 1005 pais de criancas com PEA que, apo6s a sugestdo do médico, se mostraram
mais propensos a frequentar um grupo de apoio.

De uma forma ampla, as expetativas para a maioria dos intervenientes centraram-se, na
promocao de oportunidades para ouvir e interagir, com outros pares com experiéncias idénticas,
contribuindo para uma maior disseminacao de informacdo (estratégias, principalmente) que os
ajudassem a lidar com algumas das preocupacdes concernentes ao desenvolvimento dos filhos.
O facto de varios participantes, explicitamente, aplicarem termos e expressdes como “firar algo

1w T u

dos outros pails’, “como agit”,

T u

estratégias’, “ajudas’, tornaram isso evidente, devido ainda a
muitas duvidas sobre a sua conduta ou, em alguns casos, a sua percecao de que as abordagens
seriam insuficientes para a crianga.

Estes resultados estdo em sintonia com os do estudo de Zeedyk, Werritty e Riach (2003),
que envolveu 20 pais que haviam interagido num grupo de apoio, ha mais de 12 meses; um dos

aspetos avaliados foi o interesse inicial em participar. Para a maioria, o motivo principal estava
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relacionado com a procura de estratégias que os ajudassem a lidar adequadamente com a crianca,
nao so dos profissionais, assim como de outros pais que pudessem partilhar experiéncias
exequiveis que tenham resultado com os seus filhos. Em uma outra pesquisa, Darling e Gallagher
(2004) compararam as necessidades e fontes de apoio de 120 cuidadores de criancas com NE
apoiadas pela IP e concluiram que a necessidade de informacao sobre 0s servicos disponiveis na
comunidade, para além de um maior conhecimento sobre como cuidar da crianca, sao as
preocupacdes mais comuns para estes cuidadores.

Os intervenientes revelaram um vasto leque de preocupac¢des que giram em torno do
desenvolvimento dos filhos e que incluem questoes relativas ao seu comportamento, autonomia,
linguagem e fala. Estes resultados sao congruentes com o estudo de Lapa (2010) ao concluir que
as maiores preocupacoes dos pais de criancas com NE sao, entre outras, a autonomia e o
desenvolvimento da linguagem/fala. Mandell e Salzer (2007) encontraram resultados
semelhantes, uma vez que os pais de criancas, com maiores dificuldades respeitantes ao sono e
a um maior comprometimento da linguagem, mostraram-se mais propensos a frequentar um
grupo de apoio.

Os pais identificaram igualmente uma variedade de problemas mais externos, como a
transicao para o 1° ciclo e preocupacdes futuras sobre a autonomia da crianca. Estas
preocupacdes vao ao encontro das investigacdes realizadas por Franco e Apoldnio (2009), Leite
(2018) e Magalhaes e Pereira (2017), que concluiram que algumas das apreensdes sentidas se
relacionam com o futuro. Em sintonia com estes resultados encontram-se também Banach e
Couse (2012) que inferiram, na sua pesquisa, que 0 momento de transicdo da crianca de um
contexto educativo para outro favorece e aumenta a participacao das familias em grupos de apoio,

possivelmente por ser um momento vivenciado com maior stresse e necessidade de informacao.

2. Perspetivas sobre os beneficios pela participacdo no Grupo de Apoio a Pais

Nesta categoria, todos os participantes afirmaram que obtiveram beneficios com a
participacao no grupo. Consideraram que a capacitacao parental foi o aspeto mais reforcado, ao
longo do percurso, repercutindo-se em varios dominios da sua vida, através de um aumento de
informacao, no que concerne as areas de desenvolvimento da crianca. Uma maior percecao sobre
como agir em situacoes especificas com a crianca, como por exemplo, num momento de “birra”
tornou evidente que o trabalho desenvolvido no grupo foi ao encontro das maiores preocupacoes

identificada pelos intervenientes. Sendo que para um dos participantes, o aumento de informacéao
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foi considerado como o principal objetivo da sua participacao, visivel no comentario: “rno fundo é
0 Unico objetivo que me faz andar aqui”.

Este resultado vai ao encontro da pesquisa de Clifford e Minnes (2012), que evidenciaram
como o apoio informativo se centraliza numa das maiores necessidades declaradas. Em sintonia
com esta informacao encontra-se o estudo de Johnson et al. (2005) ao concluirem que a
necessidade de mais informacao foi comum a maioria dos participantes do seu estudo (85%). A
investigacdo de Koerting et al. (2013) autentifica resultados analogos aos referidos como
essenciais, visto que para a maioria dos participantes a oportunidade de conhecer outros pares e
interagir com os profissionais, sao uma via para aumentar a informacao sobre as diversas areas
de desenvolvimento e servicos disponiveis e, um fator determinante na deciséo de participarem
num grupo de apoio a pais.

Esta partilha de informacao possibilitou um maior conhecimento, na utilizacdo de
estratégias, promovendo uma maior consciencializacdo na forma como adequar e de lidar
nomeadamente com as alteracdes comportamentais. Deste modo, a troca de experiéncias parece,
realmente, eficaz em proporcionar ferramentas/novas estratégias, aumentando as suas
capacidades de implementar essas competéncias, no quotidiano. Como concluiu o estudo de
Solomon, Pistrang e Barker (2001), as familias, com criancas com NE, referem que estes grupos
se revelaram muito Uteis, entre outros aspetos, em relacao ao aconselhamento de outros membros
que tiveram experiéncias semelhantes.

0 aumento de informacéao, através da partilha entre intervenientes, foi associado a uma
maior confianca e autoestima, aludidos por trés pais. Ter em consideracao as experiéncias de
outras familias, numa situacdo analoga, parece constituir uma fonte de apoio emocional preciosa,
tal como nos demonstram varios autores (Baum, 2004; Carter, 2009; Kerr & Mclntosh, 2000;
Mayorga-Fernandez, Madrid-Vivar, & Garcia-Martinez, 2015).

Ao compreenderem que as suas duvidas e inquietacdes sdo vivenciadas por muitos dos
presentes, pelo simples facto de terem um elo em comum - o serem pais de uma crianca com
NE, ajudou a melhorar os sentimentos de incerteza, promovendo, desta forma, uma diminuicao
da ansiedade e reforcando a confianca nas suas competéncias. Estes resultados vao ao encontro
da investigacdo de Baum (2004), cuja maioria dos participantes considerou como benéficos os
grupos de apoio, nos programas de IP, por variadas razoes, entre elas um maior bem-estar e
diminuicao da ansiedade, muito associados ao fato de terem encontrado um numero significativo

de pessoas em quem confiar. Nesse mesmo estudo, 90% dos participantes sugere que as familias
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de criancas com NE participem, o mais precocemente possivel num grupo de apoio normalizando
as suas inquietacdes e, por acréscimo, obter maior estabilidade emocional.

De certa forma, isto foi referido por uma das participantes, quando afirma que este tipo
de apoio teria sido bastante proficiente, no momento em que ainda nao tinha conseguido aceitar
o diagnostico da sua filha, através de uma maior partilha de informacéo sobre a problematica em
questao.

Como seria de esperar nem sempre é facil de lidar com este tipo de problematicas, como
¢ visivel no seguinte comentario “fenho uma bomba reldgio na minha cabeca’, provocando ainda
sintomas como “stresse”’ e “ansiedade”’, referidos por duas maes em relacao a forma como
vivenciam as etapas de desenvolvimento das filhas. Estes sentimentos corroboram varios estudos
que afirmam: pais de criancas com NE apresentam um risco aumentado de vivenciarem niveis
de sofrimento pessoal, que podera interferir, significativamente, no relacionamento entre pais e
filhos e no bem-estar de toda a familia (Barak-Levy, 2015; Miodrag & Hodapp, 2010; Pakenham,
Sofronoff, & Samios, 2004; Rusu & Colomeishi, 2018).

A identificacdo das emocdes referenciadas entre os pais, pela circunstancia de
compreenderem que as suas duvidas e insegurancas sao comuns a muitos pais de criancas com
NE, ajudou a criar um sentimento de pertenca e compreensao, observavel, no comentario de uma
das participantes “estamos fodos para o mesmo lado”. Estes resultados testemunham a
investigacao de Kerr e MclIntosh (2000), quando constatam que a oportunidade de poder conversar
com outros pais auxilia, na percecado de que «estdo na mesma situacao», reduzindo o sentimento
de solidao. Para alguns pais, a verdadeira compreensao daquilo que estdo a passar ¢ facilitada
quando conhecem e interagem com outros pais que transitaram por caminhos similares e
vivenciaram experiéncias idénticas. Isto é observavel num dos comentarios de um participante
quando afirma o facto de a participacao no grupo lhe ter proporcionado o encontro com outro pai
numa situacao analoga: “compreende perfeitamente por aquilo que passamos, pois também tem
uma fitha com problemas”.

Esta nova consciéncia promove um ambiente empatico, favorece que estejam mais
recetivos a aprender uns com 0s outros e a enfrentar melhor os desafios. Com a troca de
experiéncias, as familias podem ajudar-se mutuamente e observar diferentes alternativas em
relacdo a sua propria conduta, levando, inclusive, a uma mudanca de perspetiva face a

problematica da criancga, visivel nos comentarios de certos intervenientes: “acho que até tenho
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J1. 4 17, i “

muita sorte”; " so ai ja me aliviou um bocado’; “acho que tenho muita coisa boa", “ percebi que
tenho de brincar mais com a minha filha. Estou a ser muito sério”.

Para trés pais esta experiéncia deu-lhes uma oportunidade de aumentar a rede social,
criando novas oportunidades de apoio € até de amizade importantes, no aumento da rede de apoio
informal. Estes dados sdo congruentes com as investigacdes de Lefévre et al. (2014) que refere
que mais de 60% dos pais do seu estudo referiram que conheceram alguém com quem
socializaram, fora das reunides, e alguns assumiram ter estabelecido amizades que lhes deram
apoio emocional (29%). O aumento da rede social informal, como resultado da participacdo em
grupos de apoio, parece, de facto, algo valorizado pelos pais, tal certifica a investigacdo de Baum
(2004), ao afirmar: a participacao dos grupos de apoio, & sentida e percecionada pela maioria das
familias como algo que vai ao encontro das suas preocupacoes, permitindo-lhes ainda encontrar

pessoas da sua confianca e, desse modo, um aumento das suas redes de apoio social.

3. Perspetivas sobre as barreiras a participacao no Grupo de Apoio a Pais

No que concerne a subcategoria - Funcionamento do grupo de pais, a excecao de dois
participantes, todos referiram o horario como o maior problema. A este nivel, reportaram-se ao
ritmo diario da familia, assim como as dificuldades em conciliar o horario laboral com a hora de
inicio das reunides.

Estes dados vao de encontro aos resultados da investigacdo de Hjelte et al. (2015) em
que os participantes também se reportaram ao excesso de trabalho com as lides domésticas
(principalmente para quem tinha mais do que 1 filho). Alguns pais realcaram que o facto de, por
vezes, ultrapassar o horario de término estipulado, condicionava todas as tarefas familiares do
final do dia, sendo que uma das participantes justificou este acontecimento devido a falta de
pontualidade de alguns elementos, retardando o inicio de cada sessao. Estas consideracoes estao
em conformidade com Haggman-Laitila e Pietila (2013) que asseguram que o horario das reunides
de grupo deve adequar-se aos horarios de trabalho e o intervalo de tempo de cada reunido nao
deve interferir com as rotinas familiares.

Para além do horario, o dia em que decorrem as sessoes foi igualmente considerado uma
barreira, porque, durante a semana, € mais dificil arranjar alguém com quem deixar as criancas.

Para uma das participantes, nunca chegou a ser possivel, sendo obrigada a trazé-las consigo, algo
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que, de sobremaneira, também condicionou a sua partilha de experiéncias. Nesta perspetiva, a
investigacao realca que sao varios os pais que referem valorizar a relacdo com outros pais em
situacdes semelhantes, mas que tém arduidades em aceder aos mesmos, entre outros motivos,
pela falta de quem preste cuidados a crianga, enquanto estdo presentes no grupo (Araujo, 2016;
Baum, 2004; Clifford & Minnes, 2013; Edwards & P. Gallagher, 2014; Haggman-Laitila & Pietilla,
2013; Kerr & Mclntosh, 2000; Solomon, Pistrang & Barker, 2001).

O numero de participantes por sessao nao € consensual entre os participantes. Enquanto
para alguns, o numero por sessao nao devera exceder os 6 / 7, sendo estes resultados
congruentes com a investigacdo de Barnett et al. (2003), ao considerar que o numero
recomendado de participantes no grupo sera de 4 a 6, o que permite melhor contacto pessoal
entre os elementos do grupo, acresce mais facilidade na interacao e, subsequentemente, na
partilha de experiéncias. Para outros, um maior nimero conceder-lhes-a um conjunto de opinides
mais vasto. No entanto, sublinhamos que, quando tal acontece, consideram as sessdes “mars
confusas’ e com menos tempo para cada um expor as suas ideias.

Para um dos participantes, o facto de haver sempre muitos a faltar, dificulta a coesao e,
em consequéncia, a partilha de experiéncias. Estes dados vao ao encontro do estudo de Kerr e
MclIntosh (2000) que sao de opiniao que a presenca assidua dos pais seria 0 maior contributo que
cada um poderia dar, promovendo maior apoio mutuo.

No que concerne a subcategoria — fatores pessoais, foi mencionado o receio relativo a
perda de privacidade, principalmente pela presenca de conhecidos da familia. Sendo que para um
dos participantes, “o receio de falar” foi considerado a principal barreira ao longo da sua
participacdo. Uma outra resposta preponderante relaciona-se com o ter de falar num grupo,
principalmente perante “estranhos”. Esta descoberta é consonante com a investigacao de
Archibald (2019), num estudo piloto realizado para investigar as experiéncias dos pais em
participar, num grupo de apoio, numa Unidade de Terapia Intensiva Neonatal em Cambridge. A
um total de 40 pais foi solicitado o preenchimento de um questionario semiestruturado, sendo um
dos pontos valorizados a presenca de um “facilitador” masculino no grupo, de forma a sentirem-
se mais confortiveis e a vontade para falar, perante os pais “estranhos”.

Relacionado com estas preocupacdes, uma das participantes referiu-se ao receio de poder
ser criticada e/ou julgada pelos restantes membros do grupo, devido as suas duvidas sobre a

forma de agir, em determinadas situacdes. Estas inquietacdes ecoam na investigacao de Zeedyk,
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Werritty e Riach (2003), uma vez que, alguns pais reportaram-se as mesmas preocupacdes, ao
longo da sua participa¢ao no grupo.

A auséncia do cbnjuge, referida por uma das presentes, também foi considerada uma
barreira, dado ser fundamental ter o apoio do cbnjuge, muito por considerar que ajudaria na
partilha e aumento de informacéo, o que facilitaria a consolidacdao de determinados aspetos,
durante a interacao com o filho. Hjelte et al. (2015) certificam estes resultados, pois tal como
confirmado no seu estudo, por algumas das maes participantes, pelo menos numa fase inicial,
valorizavam o apoio do parceiro e o seu acompanhamento, nas sessoes. Através do estudo de
Rusu e Colomeischi (2018) é possivel verificar que para familias de criancas com NE o apoio do
parceiro é crucial. Os resultados sugerem que este apoio estava mais relacionado com o bem-
estar do que o apoio recebido pela comunidade, o que reforca ainda mais a importancia do

envolvimento da figura paterna em grupos de apoio.

4. Perspetivas sobre recomendacdes futuras no funcionamento do Grupo de

Apoio a Pais

No que a subcategoria - Organizacédo das dinamicas diz respeito, para a maioria dos pais
torna-se importante uma maior flexibilidade na periocidade e horario das sessdes. Relativamente
a periocidade, a recomendacao de dois elementos remete para que as mesmas se realizem
quinzenalmente. Este parecer vai contra as conclusdes do estudo de Araujo (2016), onde a maioria
das participantes foi a favor de reunides mensais, ponderando sobre a vida ocupada que tém e
sobre o intervalo de tempo necessario para surgirem novas duvidas e novas situacdes com
pertinéncia de esclarecimentos.

Embora tenha sido consensual a importancia de ouvir as historias e as experiéncias de
outrem, para um dos elementos, este tipo de vivéncias nem sempre lhe proporcionou sentimentos
de bem-estar, por considerar que se focavam muito nos aspetos menos positivos que incidiam
bastante na problematica da crianca. Nesta sequéncia, este interlocutor sugeriu a presenca de
pais com historias de sucesso, algo a ponderar, porque, na sua opiniao, conduziria a sentimentos
de “esperanca”, tao importantes para uma visao mais otimista sobre o futuro. Esta realidade nao
¢ exclusiva deste estudo, tal como nos demonstra a investigacéo ja referida pela autora Archibald
(2019). As familias participantes realcaram o qudo util foi ouvir pais “experientes”, assim como

as suas estratégias face a problematica que os conduziram a uma maior resiliéncia.
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Quanto ao papel dos profissionais, todos consideram como “/importante” a sua presenca,
embora reconhecam que nao é essencial a presenca de todos os profissionais, principalmente
quando estes excedem o numero de pais presentes, por se tornar “desconfortavel”. Neste ambito,
a presenca poderia ser de acordo com a tematica explanada. Nesta continuidade, dois dos
participantes consideraram que os profissionais da ELI do estudo poderao ter um papel importante
nao so6 no esclarecimento de duvidas, nomeadamente, quanto as preocupacdes relativas as areas
de desenvolvimento das criancas, na validacao de estratégias, assim como na mediacao do grupo,
facilitando a comunicacao entre todos. Estes resultados condizem com o estudo de Araujo (2016)
que refere a importancia dada, por alguns dos participantes, a presenca dos profissionais na
conducao do grupo. Resultados similares sao encontrados no estudo de Hjelte et al. (2015) ao
concluirem que a intencao dos pais em iniciar e permanecer nos grupos de apoio ¢ influenciada,
entre outros fatores, pela forma como a equipa de profissionais medeia o grupo, valorizando uma
abordagem amigavel e nao estigmatizante.

Através de uma analise mais pormenorizada das narrativas, parece-nos que os momentos
de maior informalidade s@o apreciados pelos pais. Quase todos aludem o “lanchinho”; uma das
maes acrescentou outras atividades, na comunidade, como a realizacdo de “piqueniques” e
“caminhadas”. Acreditamos que este tipo de atividades pode trazer ainda mais beneficios como,
por exemplo, conduzir a uma maior coesao do grupo, maior familiarizacédo entre todos, acrescendo
mais empatia para partilharem as suas vivéncias.

Relativamente & subcategoria Organizacdo dos grupos, houve uma pandplia de
recomendacoes, que espelham a diversidade das familias acompanhadas, assim como as
necessidades individuais diferenciadas.

A primeira de duas recomendac0es, invocadas por uma das maes, foi a criacdo de um
grupo de pais e filhos, uma vez que, a presenca das criancas foi um fator de distracdo. No entanto,
cré que advirao beneficios devido a haver um maior conhecimento dos filhos dos participantes e
a ser mais acessivel aos restantes pais e profissionais adequarem as estratégias.

A segunda advém da dificuldade em gerir a problematica da crianca com NE, quando
existem irmaos, sobretudo em fases tao dispares, como a da adolescéncia, e nem sempre é facil
conciliar as exigéncias de ambos os filhos, reconhecendo que poderia ser uma mais valia ter
também algum suporte, neste campo de acédo, com a criacao de um grupo de pais de jovens na

adolescéncia.
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Outra das recomendacdes prende-se com a necessidade e utilidade de uma maior e
melhor divulgacéo destes grupos. Constatamos da sua pertinéncia quando uma mae alegou que
a falta de conhecimento de como seria a dindmica de funcionamento lhe causou alguma
“ansiedade’. Um outro comentario “pensei que fosse algo para fomar o meu tempo, que ja é
pouco’ tornou visivel ainda mais, as apreensoes acerca da utilidade ou nao deste tipo de projetos.

Estes resultados sdo congruentes com o estudo de Zeedyk, Werritty e Riach (2003), ao
afirmar que uma das recomendacdes mencionada por determinados participantes foi alusiva a
uma maior informacao sobre o contetdo e objetivos do programa, de forma a coadjuvar, na
decisao de frequentar um grupo de apoio parental.

A relevancia de uma maior divulgacéao do papel da ELI foi também referida, porque esta
permitira as familias uma maior compreensao sobre a importancia que tem no desenvolvimento
da crianca, ao longo das suas interacdes e, com isso, uma maior valorizacao da participacdo nos
grupos.

Finda a discussao dos dados do estudo, passaremos a apresentar as conclusdes gerais
da presente investigacao. Finalizaremos com as principais recomendacdes que poderao ter
implicacdes no que se reporta a realizacao e sucesso dos grupos de apoio, como alternativa de

ampliar o apoio social informal as familias acompanhadas pela IP.
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CONCLUSOES

Pais de criancas com NE enfrentam uma série de desafios, percorrendo, por vezes,
caminhos flutuantes, pautados por duvidas e ansiedade. E assim imprescindivel que os
profissionais sejam sensiveis e detenham uma compreensao profunda dos desafios com que se
deparam, de forma a irem ao encontro das necessidades e preocupacdes das criangcas e suas
familias (Waldman, Perlman & Rader, 2010).

Nesta perspetiva, a IP devera ter um papel crucial na ajuda que pode prestar aos pais
mediante uma verdadeira compreensao sobre as suas inquietacdes, levando a criacdo de um
maior numero de oportunidades, onde sejam valorizadas as componentes relacionais e
participativas, aumentando desta forma os seus niveis participacdo e confianca e
concomitantemente maior capacitacdo e corresponsabilizacdo parental (Trivette & Dunst, 2014).

Deste modo, o grupo de apoio a pais podera ser uma ajuda adicional, no sentido de
reforcar a percecao de competéncia e confianca dos pais, as quais, por sua vez, contribuirdo para
a manutencdo de uma participacao parental mais eficaz, minorando os niveis de stresse familiar,
as suas preocupacdes, aumentando e promovendo os seus niveis de bem-estar e de qualidade de
vida (Baum, 2004; Carter, 2009; Clifford & Minnes, 2013; Kerr & Mcintoch, 2000).

Nesta continuidade conceptual, encontramos emergéncia em aprofundar as perspetivas
dos pais em relacdo a sua participacdo em Grupos de Apoio no que tange as expetativas, antes
da  participacdo no  Grupo, aos  beneficios e  barreiras, assim  como
as recomendacdes futuras de melhoria da sua dinamica.

Com a obtencdo de dados a respeito da tematica apresentada, consideramos que as
respostas dos participantes possibilitaram reflexdes que poderdo conduzir a mudancas efetivas,
na dindmica de funcionamento do grupo de apoio a pais da ELI do estudo e permitiram a
consecucao dos objetivos preconizados, na presente investigacao.

Embora a diversidade de respostas reflita as diferencas e preocupacdes singulares de
cada familia, parece consensual que a participacao, no Grupo de Apoio a Pais, melhorou a
tranquilidade das familias envolvidas, o que originou um maior empoderamento. Este
empoderamento foi possivel gracas ao apoio facultado pelo Grupo, através da ajuda e dos
encontros mensais, que conduziram a momentos de escuta ativa nao so6 pelos restantes pais em
circunstancias idénticas, como também pela presenca dos profissionais no aludido Grupo.

Por outro lado, valida as expetativas que tinham e os motivos que os levaram a querer

participar, muito por acreditarem que iriam ter/obter resposta as suas necessidades através de
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novas estratégias para lidar com a sua situacao, por meio do encontro e partilha de experiéncias
com outros pais, em situacdes semelhantes. Coffman (2001), encontra resultados analogos, ao
concluir, que a partilha experiencial, enquanto instrumento de intervencéo, permitiu que os seus
participantes percecionassem possiveis solucdes e suporte no processo de tomada de decisao,
tendo sido valorizados entre outros aspetos: a partilha com outros pais e ouvir e conhecer outras
experiéncias.

Através das narrativas dos participantes ¢ possivel aferir que, em relacao ao objetivo
Beneficios, o Grupo de Apoio a Pais teve uma maior influéncia nos pais, no que respeita a
experiéncia de partilhar, escutar, aprender, falar de igual para igual com outros pares. O facto de
conhecerem novas pessoas serviu para os ajudar, de certa forma, a compreender e aceitar novas
ideias, novas formas de encarar as preocupacdes do dia a dia, conduzindo a uma maior
capacitacao através de um aumento de informacdo e normalizacdo das suas emocdes. Resultado
similar foi divulgado por Connolly e Gersch (2013). No seu estudo, os participantes relataram: 1)
maior confianca nas suas proprias escolhas e acdes; 2) maior tranquilidade por terem um
conhecimento mais aprofundado e uma melhor compreensédo sobre o processo de diagnostico e
a natureza da PEA; 3) maior empoderamento, o que facilitou quer na obtencdo de informacao
quer no dialogo com outros profissionais. Law et al. (2002), encontraram resultados analogos,
tendo os participantes relatado como principais beneficios: maior capacidade para advogar em
nome dos seus filhos; um aumento de conhecimento sobre a problematica; melhores
competéncias para lidar com questdes comportamentais e outras preocupacdes do quotidiano.
Também no estudo de Almeida (2012), com um grupo de maes de criancas com NE que
participavam num grupo de apoio a pais, realizado mensalmente, foram identificados por estas
maes aspetos positivos: maior informacdo que coadjuvam nas atividades diarias, como por
exemplo, durante a rotina da alimentacdo; maior estabilidade emocional, serenidade e conforto
pessoais.

Este processo permitiu um periodo de reflexdo, através das partilhas entre pares,
promovendo maior valorizacdo de alguns pontos fortes da dinamica familiar, assim como uma
mudanca de perspetiva face a problematica da crianca. Uma das méaes chegou, inclusive, a
considerar que este grupo poderia ter sido bastante util, no momento do diagndstico, tal como
comprova a investigacao de Murphy e Tierney (2007), onde os 37 participantes afirmaram sentir
necessidades significativas de informacdes antes, durante e apos o diagnostico do filho, incluindo

as relacionadas com o aconselhamento e estratégias pragmaticas que os ajudariam a gerir as
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dificuldades da crianca. O testemunho da participante do estudo enquadra-se no estudo
Woodgate, Ateah e Secco (2008) quando é referido que os pais sentem este momento como uma
etapa de extremo isolamento social e falta de compreensao dos outros. O mesmo é reforcado por
Guralnick et al. (2008) quando afirma que encontrar um meio mais eficaz de ajudar as familias,
apos o diagndstico, torna-se de carater fundamental, pois, tal como comprovam outras analises,
0 momento de diagndstico poder-se-a tornar um periodo sinuoso para muitos pais de criancas
com NE.

Neste seguimento, parece que uma das maiores preocupacoes da familia para lidar com
um diagnostico é encontrar aceitacdo e apoio de outros pais. Este sentimento de pertenca foi
referido por alguns participantes pelo simples facto de em comum terem uma crianga com NE.

Para uma das maes, este projeto trouxe-lhes conforto e apoio, ndo s6 no ambito pessoal,
como também perante a sociedade e familia mais préxima, dando-lhe forca para trabalhar algumas
preocupacdes do quotidiano.

As narrativas de todos os pais expuseram indicadores das suas percecdes sobre as opor-
tunidades que lhes foram proporcionadas, para ouvirem outras estratégias, ndo so dos restantes
pais como também dos profissionais. Neste campo, a maioria reportou-se a presenca dos
profissionais como algo positivo, sendo que para uma das maes do estudo, a opinido dos
profissionais ¢ mais valorizada em detrimento da opinido dos restantes pares. Este dado é
consonante com os dados obtidos por Taheri et al. (2019) a partir de uma investigacdo quase
experimental, realizada com 40 maes, com recém-nascidos internados, numa unidade intensiva
neonatal que participaram num grupo de apoio a pais. A maioria testemunhou que a presenca, no
grupo, de maes com experiéncias semelhantes, pode ser um método eficaz em varios aspetos,
principalmente na reducéo da tensdo emocional. Contudo, em relacdo aos cuidados especificos
com 0s recém-nascidos, as mdaes acreditavam que a opinido dos profissionais seria mais
securizante.

Os resultados da presente investigacao, de algum modo, diferenciam-se dos dados obtidos
no estudo de Douma, Dekker e Koot (2006), no qual o apoio dos profissionais (36%)
(aconselhamento parental) foi menos valorizado, quando comparado & imprescindibilidade de
escuta por parte de outro pai/ mae (75%).

Para uma das maes, a presenca do mediador de caso foi algo que lhe deu seguranca,
reforcando que o apoio prestado pelos profissionais de IP é tanto mais vantajoso e benéfico quanto

mais proxima for a relacdo que estes tém com a familia (Dunst et al., 2000, citados por Dunst &
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Dempsey, 2007).

Uma das participantes também prefere esclarecer as suas duvidas com a mediadora de
Caso e Nao as expor no grupo, 0 que enaltece a relacdo mae - profissional e vai de encontro ao
estudo de Pego (2014), cujas familias entrevistadas aludiram sentirem-se emocionalmente
ajudadas pelo profissional da IP que as acompanha e asseguram que € uma pessoa com quem
podem partilhar, sem receio, variados aspetos das suas vidas. Este dado é consonante com os
dados obtidos no estudo de Ferreira (2014), que referem que as familias apreciam o
relacionamento com o mediador de caso e patenteiam a este nivel, como aspetos positivos a
confianca, o respeito pelo ritmo e privacidade da familia.

A importancia valorizada pelos pais em relacao a presenca dos profissionais, realca, de
certa maneira, a componente relacional das praticas em IP, sendo esta fundamental para uma
colaboracao e relacao eficazes com as familias, através de praticas como a escuta ativa e o
respeito, entre outras (Espe-Sherwindt, 2008).

Nao obstante, aos sentimentos positivos da partilha experiencial e desenvolvimento de
estratégias que promoveram um aumento da confianca nos pais e auto percecao de eficacia no
lidarem com a problematica dos seus filhos, podem surgir de igual modo obstaculos & sua
participacdo continuada.

Nesse sentido, o sucesso do grupo implica, mais do que tudo, ouvir as preocupacdes de
cada familia, tendo presente a sua dinamica, tal como referido por alguns dos intervenientes, bem
como ter em conta uma série de fatores, entre os quais as caracteristicas pessoais de cada familia.

Nesta perspetiva, a supressdo das barreiras explanadas ajudara a que mantenham a
frequéncia no grupo de apoio, tal como uma maior motivacdo e participacdo. As primeiras
experiéncias parecem ter um poder significativo, na vontade e na possibilidade de o grupo
continuar e com isso mais proximidade e uniao, promovendo, deste modo, uma maior abertura
para a partilha de experiéncias entre os pais. Mais uma vez, se concluiu que, sendo um grupo de
pais, deverao ser os proprios a indicar e tracar o caminho, desde o horario, a presenca do numero
de pais e profissionais, dinamicas mais formais/informais, o momento propicio em que cada
pai/mae se sentira a vontade para “ouvir” assim como para “partilhar”. Como mencionam Balbino
et al. (2015), é extramente relevante a construcdo de contextos, nos quais os pais se sintam
seguros para partilhar as suas vivéncias, tempo para assegurar uma melhor aproximacao aos
elementos do grupo e, assim, garantir maior apoio mutuo. Segundo Archibald (2019) este

processo sera facilitado através de uma abordagem descontraida, amigavel e nao estruturada.
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E possivel verificar a heterogeneidade das respostas explanadas nesta categoria. Contudo,
parece-nos crucial entender quais as preocupacoes e prioridades dos pais, aquando da
participacdo no grupo, ja que os principios orientadores para as melhores praticas conjeturam que
os profissionais devem estar atentos, para que a intervencao va ao encontro das preocupacdes e
prioridades da familia (DEC, 2014). Todavia, consideramos um verdadeiro desafio abarcar as
preocupacoes, preferéncias e dinamica familiar de cada uma das familias presentes no grupo, o
que so sera possivel alcancar, tal como sugerido por dois dos participantes, através da auscultacao
de cada um dos pais presentes.

A auscultacao prévia dos pais permitira um maior aprofundamento daquilo que podera
ser facilitador & participacado, de acordo com a situacdo familiar e laboral. Nesta légica, ¢
fundamental que os profissionais sejam sensiveis as mudancas internas e circunstancias, no seio
de cada familia, pois tal como sugere Koerting et al. (2013) a situacéo individual de cada familia
podera ser uma barreira a sua participacdo, se ndo for atendida pelos profissionais.

Concernente as Kecomendagdes, falar em grupo e partilhar as suas experiéncias podera
ser algo arduo para alguns pais devido a falta de familiarizacdo entre eles. Segundo Koerting et al.
(2013) a baixa autoestima, falta de confianca nas competéncias parentais, timidez e preocupacdes
relativas ao julgamento por parte de outros pais, desagrado relativo a dinamicas de grupo por ser
um elemento estranho ao grupo sao fatores pessoais que poderao ser obstaculos a participacao,
sobretudo numa fase inicial em que os elementos do grupo ndo se conhecem.

Parece-nos que, numa fase inicial, tornar-se-a importante uma maior informalidade no
funcionamento do grupo, através da criacado de oportunidades, como por exemplo, atividades de
lazer e convivio na comunidade, tal como sugerido por dois dos participantes no estudo. Desta
forma, permitira que todos os elementos se possam conhecer melhor, tornar o grupo mais coeso,
mais familiar e facilitar a partilha de experiéncias.

Verifica-se ainda que embora ouvir a opinido dos outros pais seja algo que provoca
mudancas internas, repercutindo-se na relacdo com a crianca, estes momentos de partilha
deverdo ser orientados de forma equilibrada, pois tal como se verificou num depoimento de um
participante, nem sempre ouvir outras experiéncias proporciona sentimentos de serenidade,
principalmente quando estas focam-se maioritariamente nos aspetos menos positivos da crianca.
Para que tal aconteca, este participante sugeriu que se ouvissem pais com historias de sucesso,

pois tal como afirmou: “dd-ros esperanca”. Esta afirmacao leva-nos, indiscutivelmente, a refletir
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sobre a importancia e necessidade de potenciar no grupo sentimentos de otimismo e confianca
no futuro de pais de criancas com NE.

Uma das maes focou a importancia que adviria com a presenca do conjuge no grupo de
apoio a pais, tendo sugerido a criacdo de um grupo para casais. De certa forma, até mesmo ao
analisarmos o tipo de participantes deste estudo verificamos que a maioria é constituida por maes,
algo que é consensual, em varios estudos que reforcam o papel mais ativo da figura materna,
sendo a presenca do pai, praticamente inexistente (Coren, Barlow & Stewart-Brown, 2003). A
sugestdo da mae do presente estudo estd em conformidade com o estudo de Krsti¢, Ivana e
Brankovi¢ (2019) quando consideram que a participacdo de ambos os pais deve ser encorajada e
recomendada, podendo ser concretizavel por intermédio da presenca, num programa de apoio
criado para casais.

Como foi possivel observar, através da subcategoria “outras atividades”, para alguns pais
¢ fundamental, para o sucesso deste tipo de grupos, que as familias compreendam a sua
importancia tendo sido sugerida uma maior divulgacao do trabalho desenvolvido pela ELI.  Ou
seja, com esta resposta, parece-nos que nao sera bastante criar o grupo e convidar os pais, pois
para que estes se mantenham, o grupo devera ser visto como um apoio adicional, com vista a
uma maior capacitacdo parental, caso contrario, corre-se o risco de os profissionais ndo
encontrarem eco nas suas acoes e de 0s pais nao encontrarem eco para as suas preocupacoes.

Neste sentido, o funcionamento do Grupo Apoio a Pais devera alicercar-se naquilo que
sdo, efetivamente, as praticas recomendadas em IP, uma vez que, s6 assim sera possivel
assegurar um apoio eficaz conducente as suas prioridades e consequentemente ao maior
desenvolvimento pessoal, emocional e social da crianca. De acordo com a informacéo explanada,
acreditamos que este projeto podera potencializar ou ajudar na promocdo de uma maior
capacitacao e corresponsabilizacdo da familia, partindo dos pontos fortes, valores e expetativas,
mediante uma parceria efetiva, onde o profissional devera ter o papel de facilitador, na
consciencializacdo das competéncias parentais (Serrano & Pereira, 2011).

Embora os dados tenham demonstrado algumas singularidades em relacao aos
participantes, evidenciam, no entanto, igualmente pontos em comum, nomeadamente o facto de,
neste momento, para além de estarem a frequentar o mesmo grupo de pais, sao também familias
acompanhadas pela IP e evidenciam, ao longo dos seus testemunhos, a énfase dada ao trabalho

desenvolvido pelos profissionais da ELI.
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Esta reflexao conduz-nos a seguinte questdo: sera que as praticas desenvolvidas pelas
equipas valorizam e promovem uma maior percecao dos pais sobre a importancia deste tipo de
grupos de apoio?

Um dos motivos que levou os pais a quererem iniciar a sua participacao foi a vontade de
aumentar a sua informacao relativa a estratégias para lidar com algumas preocupacdes
relacionadas com as areas do desenvolvimento, como por exemplo, a fala e a linguagem. E o
encaminhamento para os apoios formais sera que ajuda na valorizacdo deste tipo de grupos? Esta
abordagem acaba por colocar maior realce nos servicos, que em nada favorecem as praticas
participativas e as praticas relacionais que resultam num maior empoderamento da familia e com
isso resultados mais positivos para a crianca (Trivette & Dunst, 2009).

Deste modo, os dados obtidos, na pressente investigacao, tornam-se importantes para
elencar os recursos e as necessidades das familias de criancas com NE, realcando a importancia
do suporte social através de um Grupo de Apoio a Pais, com vista a uma maximizacdo do
empoderamento parental. Os resultados da presente investigacdo poderdo ser uma base Util a
reflexdo, por intermédio de uma analise critica, almejando uma melhoria continua na criacdo de
novas respostas de apoio na IP, nomeadamente os Grupos de Apoio a Pais.

Este estudo torna-se igualmente importante do ponto de vista social, visto que ira permitir
que outras ELI s possam refletir sobre a tematica e conduzir a criacdo de mais grupos de apoio a

pais, tendo presente que ainda é uma realidade escassa em Portugal.
= Limitacdes do Estudo

Entendemos que para a realizacao de qualquer pesquisa o investigador, por vezes, se
defronta com algumas dificuldades e limitacdes que influenciam o seu percurso.

Apesar disso, priorizamos o cuidado para que a realizacdo da presente pesquisa conferisse
a validade, fiabilidade e rigor cientificos que compreendem os critérios metodolégicos.

A primeira limitacao a ser mencionada relaciona-se com o facto de os sete participantes
no estudo frequentarem o mesmo Grupo de Pais e se encontrarem a ser acompanhados pela
mesma ELI, o que pode constituir-se como uma realidade limitada para se ter uma compreensao
da problematica em questao. Para contornar esta possivel limitacao, tentamos fundamentar os
dados deste estudo, com outros estudos nacionais e internacionais, nesta area especifica, embora

as evidéncias sejam relativamente escassas.

65



A segunda limitacdo advém da curta duracédo do Grupo de Pais, o que podera conduzir a
diferentes interpretacdes e conclusdes sobre se as mudancas sentidas pelas familias resultam
unicamente da participacéo, no grupo de apoio a pais.

A terceira limitacdo prende-se inevitavelmente com a subjetividade da investigadora.
Durante todo o percurso da pesquisa, procuramos coletar e analisar o conteudo dos dados
pragmaticamente, com o auxilio da orientadora da presente investigacao e, em simultaneo, realizar

autorreflexdes que permitissem objetivar os principios éticos implicitos, neste estudo.
= Recomendacdes

Para estudos futuros consideramos que esta pesquisa podera ser enriquecida com as
perspetivas de um maior nimero de familias acompanhadas pela IP e que se encontrem a
participar em Grupos de Apoio a Pais, conduzindo a uma maior compreensao sobre a pertinéncia
deste tipo de apoio adicional, por parte das equipas, assim como beneficios e dinamica de
funcionamento dos mesmos.

Assinalamos ainda pertinente aprofundar, em investigacdes futuras, tendo presente as
singularidades e diferencas de cada familia acompanhada pela IP as seguintes questdes: qual o
tipo de programas mais adequado de forma a ir ao encontro das suas preocupacdes e prioridades?
Se 0s motivos que levam os pais a participar em tais grupos sdo os mesmo que o0s ajudam a
manter-se? Se as expetativas dos pais védo alterando, ao longo do tempo? Se o programa se adequa
a essas alteracdes? Se os beneficios sentidos pelos pais pelos pais sdo efetivos?

Nesta linha de raciocinio, podera ainda ser relevante conduzir uma investigacao com pais,
gue embora tivessem conhecimento deste tipo de apoio adicional, optaram por nao participar,
conduzindo a um aprofundamento sobre a importancia da criacdo destes grupos.

Por fim, percebemos que o percurso como estudante de mestrado e o papel de
investigadora enriqgueceram o conhecimento sobre os processos de IP, assim como promoveram
uma maior consciencializacdo e reflexdo sobre aspetos que certamente enaltecerdo as praticas
centradas na familia.

Inferimos que uma eficiente aproximacdo a familia de criancas com NE determina o
verdadeiro sucesso da IP. Algo que podera ser exigente e desafiante, pois nem sempre é facil
“despirmo-nos” daquilo que, muitas vezes, preenche as nossas mentes, continuar a acreditar,
mesmo quando as coisas nao correm como desejariamos e mantermo-nos serenos, Seguros,

focando-nos nos aspetos positivos! Implica, SIM, um processo de constante autoconhecimento,
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enfoque e fortalecimento de outras capacidades como escuta ativa, aceitacdo e compaixdo. Sé
isto nos permitira “ouvir” para além das palavras e “ver” para além daquilo que aparentemente

nao é visivel!
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Anexo I: Guido de Entrevista aos Pais

Guido da Entrevista

| - Caracterizacdo Pessoal

- Gostaria, agora, de dar-me a conhecer a sua familia? (idade; habilitacdes académicas; profissao; numero

de filhos; idade da crianca)

- Que tipo de apoio o seu filho recebe? (Ha quanto tempo € apoiado pela ELI; Quem é o responsavel pelo

apoio na ELI; Onde ¢ feito esse apoio?)

[I- Perspetivas dos participantes sobre a participacdo no Grupo de Apoio a Pais

1.Conhecer, compreender e explorar as expetativas dos pais aquando da entrada no grupo de apoio a

pais.

1.1 Ja alguma vez tinha ouvido falar em grupo de pais? Se sim, que ideia tinha sobre o funcionamento

destes grupos?
1.2 Quando teve conhecimento do grupo de pais da ELI, sentiu de imediato vontade em participar?
1.2.1 Se sim, o que o levou a querer participar?

1.2.2 Se nao foi imediato, o que fez com que participasse?

1.3 Que preocupacdes tinha no momento em que decidiu participar? (crianca, familia, etc)

Entrevista construida por Margarida Freitas Ribeiro, para efeitos de investigacdo no ambito da Dissertacdo de Mestrado em Educacao Especial -
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2. Conhecer, compreender e explorar os beneficios que os pais consideraram obter pelo facto de

participarem no grupo de apoio a pais.

2.1 Considera que a participacao no grupo de pais foi/é importante? Que beneficios ou aspetos positivos

destacaria pelo facto de ter participado neste grupo.

2.2 Dos aspetos que destacou, na sua opiniao qual é o aspeto mais positivo? Porqué?

3. Conhecer, compreender e explorar as barreiras que os pais identificam no funcionamento do grupo de

apoio a pais.

3.1 Consegue identificar aspetos menos positivos no funcionamento deste grupo de pais? Se sim, que

aspetos destacaria?

3.2 Dos aspetos que destacou, na sua opinido qual é o aspeto menos positivo? Porqué?

4. Conhecer, compreender e explorar as recomendac¢des de melhoria identificadas pelos pais na

dinadmica de funcionamento do grupo de apoio a pais.

4.1 Neste momento estamos a tentar melhorar o funcionamento do grupo de pais e nesse sentido,

gostariamos de contar com a sua ajuda. Que recomendacdes de melhoria é que nos sugere?

Conclusao:

- Gostaria de acrescentar algo mais para além do que ja foi dito?

- Ha alguma pergunta que nao lhe tenha feito que acharia pertinente ter sido colocada?

Entrevista construida por Margarida Freitas Ribeiro, para efeitos de investigacdo no ambito da Dissertacdo de Mestrado em Educacédo Especial -
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Anexo II: Consentimento Informado as Familias

Eu, abaixo-assinado, declaro que aceito participar no estudo da aluna Margarida Freitas

Ribeiro e que autorizo a utilizacdo dos dados recolhidos para os fins académicos propostos.

Declaro que fui informada que os contetidos serao recolhidos através de uma entrevista,
que sera gravada, para permitir uma melhor compreensdo dos factos. Esta informacéo sera
utilizada exclusivamente no ambito do presente estudo académico, onde nao serdo efetuados

quaisquer juizos de valor.

Declaro que fui informada quanto a confidencialidade e anonimato das respostas
fornecidas, através da nao publicacdo de nomes, tendo sido garantido que apenas a pessoa
responsavel pelo estudo tera acesso as respostas. Declaro que me foi transmitido que a minha
participacdo neste estudo é voluntaria, podendo retirar-me em qualquer fase, sem que exista

qualquer tipo de consequéncia.

Declaro que li, tomei conhecimento e aceito participar no estudo a ser desenvolvido pela
aluna, Margarida Freitas Ribeiro autorizando-a a utilizar a informacao recolhida para fins do seu

projeto de investigacao.

Data: /]

Assinatura:
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