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Resumo

No presente Relatdrio apresenta-se o Projeto “No Encontro Comigo e Com os
Outros”, desenvolvido com um grupo de maes de pessoas com deficiéncia
intelectual. Este Projeto propde uma resposta de apoio e de partilha num grupo de
maes, visando o estabelecimento de relagcdes em grupo, para que se reflita de forma
auténoma nos problemas comuns. Desta forma, este Projeto, para além de propor
encontros de apoio emocional, aponta para o envolvimento das maes nas atividades
institucionais da Associacdo que os filhos frequentam. Os desafios colocados as
familias com filhos com deficiéncia fundamentaram o desenvolvimento de um
Projeto em Educacdo e Intervencdo Social, enquanto promotor de reflexdo e de
autonomia.

Neste sentido, todo o Projeto posicionou-se, metodologicamente, na Investigacdao
Acdo-Participativa, onde, com as pessoas, se recolheu e analisou toda a informacao
gue conduzia aos problemas e necessidades evidenciados. A finalidade deste projeto,
e todos os objetivos propostos, foram, assim, ao encontro dos problemas e
necessidades priorizados pelos intervenientes, propondo-se, a partir de um conjunto
de ag¢les, alcangar uma nova realidade. Desta forma, os resultados obtidos com o
Projeto foram satisfatérios, por ter contribuido para o estabelecimento de lagos
entre as maes, por ter fomentando a partilha e a reflexdo acerca dos problemas

vivenciados e por ter envolvido as mesmas nos processos institucionais.

Palavras-chaves: Deficiéncia, Familia, Grupo de Apoio, Partilha, Relagdo.



Abstrat

In the present report it is presented the Project “In the Encounter with Me and
the Others”, developed with a group of mothers of intellectually challenged people.
This project proposes a response of support and sharing within a group of mothers. It
is aimed at the establishment of group relations, so that one can reflect, in an
autonomous way, upon problems which are in common.

In this way, this Project more than proposing emotional support meetings, aims at
the envolvement of mothers in the institutional activities of the Association which
their children attend. The challenges faced by families of challenged children
fundamented the development of a Project in Education and Social Intervention, as a
promoter of reflection and autonomy.

In this sense, the whole Project was methodologically positioned in Participational
Action Investigation where, with the people, it was collected and analised all the
information which conducted to the problems and needs which became evident. The
purpose of this project, and of all the proposed objectives, were, therefore, to the
encounter of the problems and needs prioritized by the intervenients, being
proposed, from a set of actions to reach a new reality. This way, the results attained
with the project were satisfactory, in the sense that they have contributed to the
establishment of bounds between the mothers, have incremented the sharing and

reflection about the problems experienced by them in the institutional processes.

Keywords: Intellectual deficiency, Family, Support Group, Sharing, Relationship.
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INTRODUCAO

O projeto “No encontro Comigo e Com os Outros” foi desenvolvido no ambito da
Unidade Curricular Projeto, do 22 ano do Mestrado em Educacgéao e Intervencao Social
— Especializagdo em Accdo Psicossocial em Contextos de Risco. Este projeto de
investigacdo desenvolveu-se no Centro de Atividades Ocupacionais (CAO), da
Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo com Deficiéncia Mental
(APPACDM), localizado no distrito do Porto.

O projeto visou promover mudancas na realidade de um grupo de mdes com
filhos com deficiéncia intelectual, percebendo-se os multiplos desafios apresentados
as familias de pessoas com deficiéncia. Efetivamente, ao conhecer-se a realidade do
grupo de maes, percebeu-se que estas pessoas se sentiam sozinhas na gestdo
emocional que é necessaria quando se tem um filho com deficiéncia. Isto é, quando
uma crianca nasce, no seio familiar sdo, geralmente, desenvolvidos diversos
sentimentos de expectativa, de idealiza¢cbes, de ansiedades relativas a saude da
crianga, ao seu desenvolvimento e ao seu futuro. Neste sentido, quando a familia
percebe as limitagdes da crianga, geram-se varios sentimentos de sofrimento, o que
exige da familia uma reorganiza¢ao, “pois a vida de cada um dos seus membros sofre
modificagOes a partir do momento em que se conhece esta realidade” (Febra, 2009,
p.23). Desta forma, no sistema familia existem varias modificacbes, o que muitas
vezes segundo Parke (1986, citado por Febra, 2009, p. 26), conduzem ao isolamento
da familia. Por outras palavras, familias com filhos com deficiéncia tém diversas
provacgées nas suas vidas relativas aos sentimentos de cansaco, a aceitacdo do filho, a
exclusdo social sentida, o que pode conduzir a sentimentos de segregac¢do e soliddo
com o mundo exterior.

Por todas estas razbes, e por tudo o que vai ser apresentado ao longo do
Relatério, decidiu-se, com o grupo de maes e a equipa técnica, desenvolver um

projeto, no ambito deste mestrado, que possibilitasse a promog¢do do bem-estar



psicoldgico destas maes. O projeto “No Encontro Comigo e Com os Outros” surgiu
entdo desta necessidade apresentada, sendo este titulo arquitetado pelo préprio
grupo de maes.

Todo o envolvimento na Associacdo e neste Projeto tem por base um estagio
profissional desenvolvido na Associacdo desde novembro de 2013. Neste
seguimento, este documento, evidencia todo o trabalho desenvolvido com o grupo
de maes, estando estruturado em dois volumes.

O primeiro volume é constituido por seis pontos. O primeiro ponto é dedicado ao
enquadramento metodoldgico, onde se pretende explorar as varias etapas
metodolégicas e justificar a op¢do metodoldgica de Projeto, a Investigacdo Acdo
Participativa (IAP). Apresenta-se ainda, neste ponto, o modelo de avalia¢do escolhido
para orientar o Projeto, o Modelo Context, Imput, Process, Product (CIPP).

No segundo ponto, apresenta-se a Andlise da Realidade que foi realizada pelas
pessoas que agem sobre a realidade do Centro de Atividades Ocupacionais. Desta
forma, dado a avaliagdo ser um processo continuo e sistematico, menciona-se ainda
a Avaliacdo de Contexto realizada pelos participantes no projeto.

No terceiro ponto, integra-se uma fundamentacdo tedrica que procura refletir
sobre as problematicas apresentadas na Avaliagdo de Contexto. Esta parte do
Relatério proporciona, entdo, uma sustentagdo tedrica ao Desenho de Projeto e
explora os problemas da realidade social com base nos conteudos tedricos.

O quarto ponto é dedicado ao Desenho do Projeto, apresentando-se a sua
finalidade, os seus objetivos, estratégias e acOes. Ja no quinto ponto, explora-se o
Desenvolvimento do Projeto e a Avaliagdo de Processo, expondo-se as agles
desenvolvidas e consequente reflexdo critica dos participantes acerca das mesmas.

Por fim, os dultimos pontos s3o relativos a Avaliagdo de Produto e as
ConsideragGes Finais, onde sdo analisados os resultados obtidos e as mudangas
ocorridas, tendo-se sempre em consideragao a perspetiva de todos os participantes.

O segundo volume do Relatdrio é composto por uma compilacdo de Anexos e
Apéndices, para que haja uma compreensdo mais vasta e consistente do Projeto “No

Encontro Comigo e Com os Outros”.



E de ressaltar, ainda, que todos os nomes préprios, apresentados ao longo do

Relatério, sdo ficticios para que a identidade das pessoas seja protegida.



1.PROJETO EM EDUCAGAO E INTERVENGAO SOCIAL

Neste primeiro capitulo pretende-se analisar o percurso a percorrer para o
desenvolvimento de um Projeto em Educacdo e Intervencdo Social. Assim, nas

proximas paginas exploram-se os conceitos necessarios para esta compreensao.

1.1. A Construcao de um Projeto em Educacao e
Intervencao Social

Para se compreender o desenvolvimento de um Projeto em Educacdo e
Intervengdo Social e o objetivo deste primeiro capitulo, torna-se importante perceber
primeiro o significado de projeto, de educagdo e de intervencgao.

De uma forma breve, segundo Goncgalves (2006), quando se fala em Projeto, fala-
se numa intengdo antecipada de apropriagdo do futuro pelo ser humano. De acordo
com Gadotti (1994, citado por Veiga, 2001), quando o ser humano projeta, pretende
alcangar, no futuro, algo melhor, deseja arriscar e sair de um estado de homeostasia
e de seguranca. Desta forma, a dimensao de projetar é algo inerente e estruturante
na vida de cada pessoa, faz parte da sua dimensdo e natureza. Quando se pensa em
projeto, pensa-se em agdes. Para Cembranos, Montesinos e Bustelo (2001), todos os
projetos contém uma finalidade utdpica, contudo sdo as a¢des que dimensionam o
projeto para além da utopia.

Relativamente ao termo Educagdo, Paulo Freire (2005) menciona o ser humano
como um ser inacabado que procura superar as suas limitacdes. Melhor dizendo,
identifica nas pessoas competéncias para que superem as suas condi¢cées, através do
reconhecimento e da conscientizacdo dos seus problemas. Para Freire (2005), através

da tomada de consciéncia das suas circunstancias, as pessoas passam a ter forgas



para se libertarem de limitagdes e constrangimentos, iniciando um movimento de
Humanizac¢do. Para Freire (2005), a tomada de consciéncia tem por base a relagdo
com os outros, aprendendo a pessoa a compreender o mundo e comec¢ando a
conhecer-se também a si préprio. De acordo com o mesmo autor esta aprendizagem
é transformadora da pessoa e do mundo porque, ao refletir, analisar e desmistificar
criticamente a realidade, novos caminhos e alternativas vao surgir, para que se
modifique e remodele essa mesma realidade (Freire, 2005). Assim, Dickmann (2010)
refere que, neste sentido, a consciéncia critica permanente e aprofundada é
entendida como um processo educativo, na medida em que as pessoas procuram
conhecimento para projetarem as mudancas desejadas.

Segundo Freire (2005), a Educagdo é um processo emancipatdrio do ser humano,
é o caminho para a mudanca e intervencdao no mundo. Ao refletir e agir sobre a
realidade, a pessoa passa a ser agente participativo e transformador da sua prdpria
histdéria. Para Freire (2005), uma Educag¢do problematizadora advém do didlogo e da
acdo, pois, sem didlogo, “ndo had comunicacdo e sem esta ndo ha verdadeira
educacdo” (Freire, 2000, citado por Damasceno, Martins, Sobral, & Silva, 2009,
p.3562). Posto isto, deve ter-se consciéncia que “todos precisamos de todos” (Freire,
2005, p.78), que “todos podemos aprender e ensinar” (Freire, 2005, p.78) e que nds
ndao aprendemos sozinhos, aprendemos sim numa constante relagdo e
interdependéncia com o mundo que nos rodeia.

No que se refere a Intervencdo Social, esta pode ser entendida como um conjunto
de atuagdes intencionais que apontam para o eficiente desenvolvimento do Projeto
através da estimulagdo da consciéncia critica das pessoas. De acordo com Herculano
(2009, p.15), “é no terreno que a intervengdo social surte efeitos”, isto é, para a
intervengdo social ocorrer é indispensavel o contacto direto com a realidade.

De uma forma breve, exploraram-se os conceitos de Projeto, de Educacdo e de
Intervengdo Social, tornando-se percetivel que estes podem ser percebidos como
projetos de desenvolvimento humano. Isto é, a juncdo destas trés trajetorias
representa projetos imbuidos de pessoas livres que possuem a palavra e a decisdo
refletida e construida na relagdo com o outro. Melhor dizendo, sdo projetos que

tornam a pessoa autora e atora da sua histdria, pessoas capazes de delinearem e



formularem solucbes eficientes para os problemas que se vao apresentando. Os
projetos em Educacdo e Intervencdo Social valorizam o conhecimento de todos, ao
acreditar que todos tém capacidades e competéncias para mudar algumas situacées
da sua vida e da sociedade em que estdo inseridos (Lima, 2003).

Um projeto em Educacdo e Intervencdo Social, de acordo com Lima (2003), tem
como principal objetivo oferecer as pessoas a oportunidade para poderem atribuir
significados e aten¢do aos acontecimentos vividos e experienciados. Sao projetos nos
quais esta sempre implicita uma cooperacdo coletiva, onde se visa um processo
consciente, reflexivo e aberto. Estes projetos, segundo Lima (2003), devem ser
compreendidos em toda a sua dimensdo, dada a sua complexa construcdo no terreno
social. S3o projetos de transformacdo e de inovacdo social que se baseiam nos
problemas e necessidades das pessoas, nos seus sonhos, desejos e interesses.

Com efeito, de um ponto de vista mais operacional, Cembranos e colegas (2001)
mencionam que a realidade deve ser olhada de forma a compreenderem-se as
potencialidades e as competéncias existentes, analisando-se 0s recursos que se
podem mobilizar, as caréncias e as principais necessidades. Para estes autores, neste
processo, existe uma rutura consciente com os mecanismos tradicionais, ao se
implicar a participacdo das pessoas, tornando-se o processo mais prdtico, mais
agraddvel de ser percorrido, mais seguro e mais real. Isto é, para Cembranos e
colegas (2001), um projeto deve ser construido com a voz das pessoas, sendo
caracterizado pela sua abertura e flexibilidade. Segundo estes mesmos autores, para
que se realize um Projeto em Educacdo e Intervencdo Social e para que se atinja a
finalidade proposta, existe um percurso, pelo qual o investigador se deve guiar, e que
deve obedecer a quatro momentos essenciais: analise da realidade; desenho de
projeto (ou planificagdo); desenvolvimento; e avaliagdo.

A analise da realidade tem como objetivo a intervencdo para a acdo, devendo
acontecer no momento inicial de um projeto e durante o desenvolvimento do
mesmo, atendendo as modificacdes constantes que irdo surgir, provocadas, ndo sé
pelas a¢bes do projeto, mas também pela dindmica da sociedade onde as pessoas se
encontram inseridas (Cembranos et al., 2001). Melhor dizendo, para que um Projeto

em Educacdo e Intervencdo Social seja significativo, participado e eficiente é



necessario que qualquer andlise da realidade permita que as pessoas tomem
consciéncia dos problemas pelos quais sdo afetadas. Tal significa que as pessoas nem
sempre estdo conscientes dos seus problemas, nem da sua situacdo subordinada a
um sistema dominante e instaurado que impG&e crencas e regras a seguir. Para que
exista esta reflexao, é essencial suscitar, incentivar e estimular o questionamento,
para que se reflita e interprete de forma clara a situacdo atual. Desta forma, é
fundamental que se entenda e conheca a leitura que as pessoas fazem do seu mundo
e das consequentes acdes que praticam. Para que o conhecimento da realidade seja
profundo, consciente e rigoroso, Cembranos e colegas (2001) propéem uma analise
sistémica e intensa dos elementos que confluem num determinado contexto social,
sendo estes: os problemas e necessidades; os recursos; as potencialidades e os
constrangimentos. Por conseguinte, torna-se indispensavel compreender a definicao
destes elementos tomados como cruciais para a analise da realidade.

Ao se abordar o conceito problema, Silva (1967), identifica este como uma
possivel dificuldade cuja resolucdo é praticavel, podendo, no entanto, ndo ser
imediata. Relativamente a necessidade, Cembranos e colegas (2001) reforcam como
sendo um aspeto importante na andlise da realidade, pela informacdo contida
relativamente a situagao atual da pessoa. Isto é, no ambito do trabalho social, ao
aceder-se, de forma aprofundada, a compreensao dos valores atribuidos pela pessoa
a sua vida e a sua condicdo atual, consegue-se identificar e avaliar as necessidades.
Esse momento de reconhecimento permite a pessoa tomar consciéncia da sua
situacdo atual, assumindo-se um compromisso responsavel e esclarecido quanto a
satisfacdo das necessidades. De acordo com Lima (2003), para se chegar aos
problemas e as necessidades, é necessario um momento de tomada de consciéncia
das pessoas sobre a sua situagdo atual, onde, apds reconhecerem a sua condigdo,
assumem um compromisso relativo a satisfacdo das suas necessidades e das
possiveis mudancas a operacionalizar. Esta autora destaca o papel do trabalhador
social por ter a responsabilidade, e o dever, de ajudar as pessoas a
consciencializarem-se dos problemas que condicionam as suas vidas, incentivando-as
a participarem e agirem nas tomadas de decisdo e na resolugao dos seus problemas.

Numa sociedade, que se prevé inclusiva, é indispensavel, segundo Carvalho e



Baptista (2004, p.53), que as pessoas sejam “capazes de decidir e de agir
responsavelmente”. De acordo com estes autores, o trabalhador social deve tentar
proporcionar a cada pessoa a oportunidade de se descobrir a si mesma, como sujeito
de conhecimento e a¢do, a pessoa “tem que procurar conhecer-se a si, conhecer os
outros, negociar, influenciar, pensar, construir consensos, decidir e assumir as
responsabilidades. E sujeito de si na medida em que é sujeito para si, para os outros
e perante os outros” (Carvalho & Baptista, 2004, p.17).

Apesar disto, uma andlise da realidade s6 se encontra completa quando
acompanhada dos recursos, potencialidades e constrangimentos identificados num
determinado contexto. De acordo com Cembranos e colegas (2001), os recursos
ilustram os meios disponiveis para que se atinja determinado fim. As potencialidades,
por sua vez, reportam o conjunto de fatores favoraveis, que o contexto apresenta,
para que se realizem e atinjam determinadas acdes. J& os constrangimentos, por
oposicdo, atendem ao conjunto de fatores que dificultam a execuc¢do das agdes num
determinado contexto.

A partir da andlise da realidade e da perce¢do que as pessoas passam a ter dos
impedimentos que as constrangem, torna-se possivel elaborar um plano de acdo
orientado para a resolu¢do dos problemas. Neste sentido, o desenho do projeto deve
sempre ir ao encontro da andlise da realidade, conferindo as pessoas o valor e o
significado de que a transformacdo da realidade necessita. De acordo com
Cembranos e colegas (2001), o desenho do projeto corresponde a um conjunto de
procedimentos sequenciais, na medida em que serve de plano orientador das ages.
Para estes autores, o desenho do projeto deve ser realista e ilustrar os recursos e as
alternativas disponiveis. O desenho do projeto é um processo coletivo, onde se pensa
no futuro e no progresso, envolvendo-se os aspetos mais simples, mais complexos,
mais parciais ou globais (Cembranos et al., 2001). O desenho de projeto pretende
tornar efetivas as decisGes e as a¢Oes pensadas, devendo sempre ser aberto a
possiveis modificacGes, dado que os problemas, os desejos, os medos e 0s anseios se
alteram. Ainda segundo estes autores, o desenho de projeto deve ser pensado com
todas as pessoas, onde estas devem participar e se implicar na formula¢do das a¢des

a desenvolver, ndo sendo apenas recetoras do projeto.



Desta forma, qualquer projeto necessita da formulacdo de uma finalidade que
defina a orientacdo do mesmo. Para Cembranos e colegas (2001), a finalidade
confere sentido ao desenho do projeto, representando uma meta abrangente e
conferindo uma intencionalidade ao conjunto de ac¢Oes previstas para alcancar a
mudanca. Deste modo, a finalidade que norteia o projeto é um processo que requer
reflexdo critica e questionamento, representando a grande meta do projeto.

Consequente a esta formulacao da finalidade, operacionalizam-se objetivos, que
representam “as diretrizes concretas para a a¢do” (Cembranos et al., 2001, p.92),
caracterizando-se como gerais e especificos. Para estes autores, todos os objetivos,
que se vao definindo, devem ser coerentes com a finalidade, devendo ser claros,
concisos e avalidveis para que exista motivacdo para a acao, para a participacao, para
a discussdo e para a implicacdo. Desta forma, os objetivos devem priorizar as
necessidades avaliadas, ou seja, para que os projetos sejam eficientes, torna-se
imprescindivel ter como referéncia as necessidades avaliadas como mais prementes
pelas pessoas (Cembranos et al., 2001). Para Lima (2003), a formula¢do dos objetivos
deve ser sempre delineada com as pessoas, através daquilo que desejam, esperam e
anseiam, mas também conjugando a realidade e a utopia, deixando sempre claro que
alguns objetivos podem ser desfasados das possibilidades existentes, podendo ndo
ser alcangados. Este processo de consciencializagao do real é muito importante para
ndao serem criadas, na pessoa, expectativas que nao podem ser concretizadas,
refletindo-se acerca de possiveis efeitos indesejaveis que podem aparecer, levando a
pessoa a refletir sobre possiveis consequéncias para o momento e para o futuro. Os
objetivos veiculam as mudangas a concretizar, contudo a sua formulagdo exige
atengdo para a sua extensdo e numero. Os objetivos gerais sdo globalizantes, sdo as
grandes linhas de orientagdo da acdo, devendo ser coerentes com a finalidade do
projeto e definir as grandes linhas do trabalho. Ja os objetivos especificos, segundo
Guerra (2002), sdo mais concretos, exprimindo aquilo que se deseja atingir e a sua
operacionalizacdo, devendo ser mais precisos. No que se refere ao numero,
Cembranos e colegas (2001) alertam para que se tenha em consideracdo a
priorizagcdo das necessidades avaliadas, limitando-se os objetivos e hierarquizando-se

as necessidades encaradas como mais urgentes. Tal como Boutinet (1990) refere, o
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projeto é uma articulacdo entre o possivel e o desejado, onde se devem subir e
descer varios degraus para se alcancar a meta desejada.

Em virtude disto, Cembranos e colegas (2001) mencionam como indispensavel
gue nos objetivos formulados estejam presentes as estratégias e as a¢Oes a realizar.
Assim, a construcdo de um desenho realista deve contemplar as alternativas e os
recursos disponiveis, bem como as oportunidades que o meio oferece,
desenvolvendo-se com as pessoas um clima onde as decisdes sejam negociadas e
refletidas por todos. Desta forma, torna-se imprescindivel a andlise prévia das
possibilidades favordveis e concretas a realizacdo de mudangas, isto para que se
elabore um plano que preveja possibilidades de acdo reais (Cembranos et al., 2001).
E ainda de se salientar a pertinéncia da calendarizacdo para a realizacdo de cada
acao, permitindo a tomada de consciéncia das pessoas, relativamente ao tempo
necessario para que se realizem as mudancas desejadas (Cembranos et al., 2001).
Pode dizer-se, assim, que um desenho de projeto devera considerar uma finalidade,
objetivos gerais e especificos, estratégias e acOes, recursos, alternativas e
calendarizacdo de agOes.

Em sintese, para o desenvolvimento do projeto e para a execucdo da planificacao,
torna—se necessario avaliar. Para Lima (2003), a avaliagdo ajuda a compreender o
valor das praticas e das a¢des, fomentando o conhecimento através do “feedback”
constante e da reflexdo acerca dos aspetos mais positivos e menos positivos na
intervencdo. Este processo de avaliacdo deve ser sistémico e continuo, deve
contemplar a producdo de mudancas dirigidas e conscientes. A avaliacdo é percebida
como uma analise interventiva que prevé o melhoramento da atividade e
intervengdo, sendo baseada na realidade concreta da agdo (Cembranos et al., 2001).
A compreensdo e pertinéncia deste constructo num Projeto em Educagdo e
Intervengdo Social serd explorado num capitulo posterior a este. Desta forma, torna-
se pertinente avancar para o estudo da fundamentacdo da metodologia que orienta

o desenvolvimento do projeto apresentado neste Relatdrio.
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1.1.1. A metodologia de Investigacao Acao
Participativa

Para se compreenderem as diversas etapas de um projeto em Educacdo e
Intervencdo Social, é necessario entender o processo de investigacdo e o
posicionamento metodoldgico do investigador. Ao posicionar-se num paradigma, o
investigador esta a adotar, um conjunto de crencas e atitudes, que determinam a sua
posicdo relativamente ao mundo e a sua opg¢do de métodos e técnicas a escolher
(Lima, 2003).

A IAP é a metodologia que alia a teoria e a pratica, a acdo e a reflexdo, sendo,
deste modo, o posicionamento metodoldgico que melhor se identifica com projetos
de ambito social. Esta metodologia rompe com os modelos tradicionais, aliando o
conhecimento, o discurso e a acdo. Segundo Silva (2000, citado por Lima, 2003,
p.317) esta metodologia “procura juntar a accdo e a reflexdo, a teoria e a prética de
forma participada, na procura de solugBes para questdes importantes para as
pessoas, e, mais geralmente, para que estas e as suas comunidades possam
florescer”. A Investigacdo-Ac¢do, segundo Esteves (1990), valoriza a implicacdo das
pessoas no processo de construg¢do de conhecimento da realidade — “quando se
pensa que as coisas acontecem as pessoas, ignora-se a forma como elas veem as
coisas e a sua implicacdo na construcdo do conhecimento” (Esteves, 1990, p.253).
Melhor dizendo, esta metodologia permite conhecer a realidade com os sujeitos que
a integram e que possibilitam a constru¢do de um mundo mais aberto, dinamico,
participado e onde se desenvolve uma partilha constante de saberes e vivéncias
pessoais.

De acordo com Lima (2003), o orientador metodoldgico dos projetos em Educacdo
e Intervencdo Social é a IAP, dado que a investigacdo cimenta a mudanga que vai
além dos resultados e dos numeros obtidos. Para esta autora, a IAP é uma posicdo
gue ndo procura apenas conhecer o mundo, mas também transforma-lo para que,
neste entendimento, se viva melhor. Realca, ainda, que esta nova forma de investigar

permite ao trabalhador social deslocar-se do centro para as margens, procurando o
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saber pratico e utilizavel das pessoas, para que estas o perspetivem e o
reconfigurem, respeitando-se sempre a histdria da comunidade e as suas tradicGes.
Um projeto baseado na IAP deve ser sempre apoiado nos conhecimentos, sentires e
opiniGes que as pessoas possuem sobre si, sobre o mundo, sobre os outros e sobre a
sua relagdo com estes.

Nos Projetos em Educacdo e Intervencdo Social, Lima (2003) refere que devem ser
criadas formas de investigacdo que envolvam a populacdo, criando-se condicdes de
participacdo, de escuta, de envolvimento, rompendo-se com o0s mecanismos
instaurados e criando-se novas formas de fazer. Assim, o conhecimento e a pratica
ndo podem ser distantes, devem entrelacar-se, baseando-se as intervenc¢des na
compreensdo das agdes e dos contextos. Neste processo, todos sdo atores e autores
conhecedores, mesmo que o conhecimento ndo seja acessivel para todos da mesma
maneira, todos sdo sujeitos no conhecimento e na acgdo, significativa, decidida e
participada.

A IAP implica, assim, algumas caracteristicas colaterais, tais como: a atitude
investigativa, o questionamento de praticas, a reflexdo constante, a possibilidade de
participacdo das pessoas e de encontros de saberes, nunca esquecendo que as
realidades sociais sdo dindmicas e que tudo se altera constantemente. Assim, para
que o conhecimento da realidade e das pessoas que a integram seja possivel, a IAP
conhece a acdo utilizando diversas técnicas. Existem diversas técnicas que permitem
um conhecimento profundo do contexto social e que possibilitam o
acompanhamento constante das transformacdes da realidade. Segundo Cembranos
e colegas (2001), a escolha das técnicas a utilizar no desenvolvimento do projeto
deve ter sempre em considera¢cdo os objetivos e a finalidade da intervengdo. As
técnicas escolhidas pelo profissional podem ainda auxiliar, potenciar e desencadear o
estabelecimento da relagdo com a pessoa. Existem vdrias técnicas que permitem a
recolha de informacdo sobre a realidade e as que foram utilizadas, ao longo do
desenho e desenvolvimento do Projeto para a recolha de informacgdo, foram a
consulta de documentos e de registos institucionais, a observac¢do participante e as
conversas intencionais. A observagao participante parte da observacdo da realidade

por parte do investigador que, envolvido no contexto social, apresenta e manifesta
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as vivéncias desse mesmo contexto (Lessard-Hebert, Goyette, & Boutin, 1990). Esta
técnica permite, assim, que o investigador, para além de observar, participe e se
envolva na realidade social. Por sua vez, as conversas intencionais sdo uma técnica
de recolha de informacgdo da realidade que se efetuam através do questionamento e
da reflexao. Esta técnica pressupbe entdao uma intencionalidade, que procura novos
conhecimentos e reflexdes, através da proximidade e da relacdo estabelecidas com
as pessoas, apropriando-se o investigador da realidade através dos sentimentos e
dos pensamentos de cada pessoa (Freire, 1979). Estas técnicas tornam-se, assim,
essenciais pela pertinente e importante informacdo que trazem das pessoas, pois,
apesar de os numeros serem importantes, s6 por si ndo tém valor, a ndo ser
articulados com outras informagdes (Lima, 2003).

Por todas estas razées, um projeto em Educacdo e Intervencdo Social tem como
principal objetivo oferecer as pessoas a oportunidade para poderem atribuir
significados e atengdo aos acontecimentos vividos e experienciados. S3o projetos nos
quais esta sempre implicita uma cooperagdo coletiva, onde se visa um processo
consciente, reflexivo e aberto. A IAP valoriza a descoberta e a explicacdo do
fenémeno, explorando-o e compreendendo-o, pois, para o investigador as pessoas
nao sdo objetos de ag¢do, mas sujeitos de agdo. Esta metodologia tem uma dimensao
critica e aberta, pois prevé que as pessoas participem em todas as agdes, existindo
espacos de exploracdo, de articulacdo, de escolha entre a intencionalidade do
trabalhador social e os interesses das pessoas (Lima, 2003). Desta forma, as pessoas
devem ser encorajadas a tomar as suas agdes e escolhas, sendo protagonistas e
responsaveis da a¢do. Mendonga (2002) refere que cada pessoa é reconhecida como
sujeito e ndo como objeto do processo de agao.

Com efeito, esta metodologia considera que, para a criagdo de uma relagdo, o
melhor a fazer é investigar, ao invés de naturalizar, pois deve-se questionar,
procurar, ser agentes sociais, agentes de mudanga, para que se transforme o que se
desequilibra, percebendo-se o porqué do surgimento e o que o justifica (Lima, 2003).
Na verdade, ndo deve haver agdo sem um suporte de investigacdo e de relagao,
tornando-se os sujeitos capazes de articular, comunicar, construindo caminhos, onde

o conhecimento surge na orientacdo dos comportamentos. Para Carvalho e Batista
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(2004), devem seguir-se projetos integrados de desenvolvimento social que
descentralizem as competéncias e as estruturas de poder, transferindo-as para
estruturas comunitarias menores, mais proximas das pessoas e dos seus problemas.
Seria pertinente, nesta linha de pensamento, uma abordagem pedagdgica que
promovesse a democracia, responsabilizando as pessoas pelo seu destino pessoal e
coletivo, garantindo-se mecanismos de inclusdo social. Neste seguimento, a IAP é
uma metodologia que valoriza a avaliagdo, sendo que esta é continua e acontece em
todos os momentos de desenvolvimento de um projeto. A reflexdo sobre a
pertinéncia e a importancia da avaliagdo num Projeto em Educacdo e Intervengao

Social é o objeto de estudo do préximo ponto do Relatdrio.

1.2. A avaliacao de projetos

Num projeto em Educacdo e Intervencdo Social, avaliar representa um momento
de aprendizagem que visa a melhoria da intervencdo, na medida em que recolhe e
estuda o trabalho efetuado, para que as tomadas de decisdo sejam facilitadas. Neste
sentido, a avaliagdo deve ser entendida como benéfica, por permitir uma evolugdo
positiva. Segundo Lima (2003), a avaliagdo ajuda a compreender o valor das praticas
e das ag¢les, permite também que se alcance um conhecimento, através do
“feedback” constante sobre o que vai acontecendo, e isso fomenta uma reflexdao
acerca dos aspetos mais positivos e menos positivos da intervencao. A partir desta
anadlise, percebe-se quais os fatores que facilitam, ou ndo, o sucesso de uma agdo e
quais os obstaculos que se apresentam.

Ao planear qualquer intervengdo, a avaliagdo deve ser contemplada, sendo um
processo continuo e permanente que acompanha o processo de desenvolvimento do
projeto e fomenta a construgdo de conhecimento ao refletir-se sobre os resultados
(Cembranos et al.,, 2001). A avaliacdo deve ser entendida como transversal ao
projeto, ambicionando-se a reflexdo e a organizacdo das acGes desenvolvidas. Desta

forma, a avaliacdo corresponde a um processo sistematico que possibilita a
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participacdo das pessoas, a tomada de consciéncia do processo e, sempre que
possivel, a reformulacdo dos aspetos menos positivos com a producdo de mudancgas
dirigidas e conscientes.

Para se perceber como avaliar e como estes processos avaliativos devem ser
planificados, Stufflebean e Skinkfield (1995) apresentam uma abordagem tedrica que
propde métodos de operacionalizacao da avaliagdo. O modelo de avaliacado, proposto
por Stufflebean e Skinkfield (1995), é o Context, Imput, Process, Product (CIPP) que
foi o escolhido para avaliar o projeto apresentado neste Relatdrio. Neste sentido, o
proximo ponto do Relatério centra-se na compreensdo das suas caracteristicas e

requisitos.

1.2.1.0 modelo Context Imput Process Product

A avaliacdo permite que se ajustem decisdes relativas a projetos, por
proporcionar a compreensdo do impacto de determinadas a¢des. De acordo com
Stufflebean e Shinkfield (1995), num projeto a avaliacdo serve para recolher
informacdo proveitosa, entendendo-se o efeito de determinada decisdo, tendo estas
informagdes “o propdsito de servir de guia para a tomada de decisdes, solucionar os
problemas de responsabilidade e promover a compreensdo dos fendmenos
implicados” (Stufflebean e Shinkfield, p.183). Desta forma, ao possibilitar-se o
retorno da informacdo, os agentes educativos tém espaco para ajustar as decisOes
aos projetos, melhorando-se as agdes continuamente.

De acordo com o modelo de avaliagdo proposto por Stufflebean e Shinkfield
(1995), a avaliagdo é um processo sistematico e paralelo ao desenvolvimento do
projeto. Neste sentido, estes autores organizam o seu modelo de avaliagdo em
quatro instancias: a avaliacdo de contexto; a avaliacdo de entrada; a avaliacdo de

processo; e a avaliacao de produto.
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A avaliagao de contexto realiza-se apds o conhecimento da realidade e antes do
desenho de projeto. Este é o momento em que o investigador identifica os
problemas e necessidades, os recursos e as potencialidades da realidade.

J4 a avaliacdo de entrada identifica a coeréncia do desenho das acbes e
atividades, apoiando-se na estruturacao, calendarizacdo e elaboracdo de planos
alternativos. A avaliacdo de entrada deve “ajudar a explicar e a «desmenuzar» o que
foi escolhido para a sua aplicagcdo ou continuagdo” (Stufflebean & Shinkfield, 1995,
p.197).

Na avaliacdo de processo avaliam-se todos os processos de execugdo do
desenvolvimento das a¢Ges, de forma a obter-se informacdo que permita o ajuste
necessario do desenho de projeto.

Por ultimo, a avaliacdo de produto é uma apreciacdo de todo o processo, onde se
aliam os resultados da intervencdo com os objetivos e necessidades, trata-se de
“averiguar até que ponto o programa satisfez as necessidades do grupo que
pretendia servir” (Stufflebean & Shinkfield, 1995, p.201). Por outras palavras, este
momento de avaliagdo ocorre finalizadas as a¢Oes, percebendo-se os efeitos que a
avaliacdo produziu e quais as perspetivas de continuidade ou término do projeto.

O modelo CIPP permite, assim, que se aperfeicoe cada etapa metodoldgica do
projeto, percebendo o investigador quais as possibilidades da exequibilidade do
projeto, melhorando-se a intervencdo e apelando-se a participacdo das pessoas

envolvidas.
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2.0 CENTRO DE ATIVIDADES OCUPACIONAIS

Nos préximos pontos deste Relatério apresenta-se o projeto “No Encontro
Comigo e Com os Outros” que foi iniciado em novembro de 2013, no ambito de um
processo de voluntariado na Associacdao, desde maio do mesmo ano. O que me
conduziu, inicialmente, ao voluntariado e, mais tarde, a escolha da Associacdo
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo com Deficiéncia Mental (APPACDM) para o
desenvolvimento do projeto foi a curiosidade e a vontade de saber mais sobre
pessoas com incapacidades, bem como entender os multiplos desafios a que esta
populacdo é exposta.

A APPACDM do Porto é uma Associacdo Particular de Solidariedade Social, sem
fins lucrativos. O primeiro Centro desta Associacdo abriu em dezembro de 1969,
surgindo como a segunda delegacdo no pais. O Projeto foi desenvolvido no Centro de
Atividades Ocupacionais (CAO), Mddulo | (Semi-Produtivo), que é uma unidade de
apoio para pessoas com deficiéncia intelectual, com idade igual ou superior a 16
anos. Este CAO tem como objetivo fomentar a estimulagdo e a pratica regular da
autonomia, garantindo a estabilizagdo/modificacdo de comportamentos, através da
execucdo de diversas atividades ocupacionais e terapéuticas (Regulamento Interno,
2013).

Desde novembro de 2013, iniciou-se uma interag¢do regular no Centro, o que
permitiu conhecer e aprofundar relagdes com as pessoas que frequentavam o CAO e
com os diferentes funcionarios da Associa¢do. O tempo passado na Associa¢do
permitiu o estabelecimento de relagdes fortes de proximidade e confianga com as
pessoas que frequentavam o CAO, com a Equipa Técnica, com os Ajudantes de
Estabelecimento de Apoio a Pessoa Deficiente (AEAPD) e com alguns familiares, o
gue contribuiu positivamente para o sucesso do projeto. Esta relagdo foi construida
nos principais momentos do quotidiano destas pessoas, nos trabalhos desenvolvidos

em salas de CAO, no envolvimento nos projetos institucionais, nas reuniées de
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equipa, nas reunides de pais e na participacdo em ocasides significativas, como festas
e coldnias.

Criadas as condic¢Oes relacionais com as pessoas envolvidas no CAO, procedeu-se
a etapa de Analise da Realidade que permite, através do conhecimento do contexto,
projetar uma realidade alternativa, refletindo-se sobre como alcanga-la (Cembranos
et al., 2001). Para a produgdo deste conhecimento foram utilizadas técnicas de
recolha de dados, tais como, consulta documental, conversas intencionais e a
observacao participante, que permitiram o entendimento do funcionamento do CAO

e um conhecimento aprofundado da realidade do CAO.

2.1. A estrutura do Centro Dr. Rui Abrunhosa

O Projeto aqui apresentado desenvolveu-se no Centro Dr. Rui Abrunhosa, que se
localiza na Travessa da Costibela, em Aldoar. Este Centro fica préximo da estrada da
Circunvalacdo e do Parque da Cidade do Porto, sendo de facil acesso e com boa
localizagdo.

O Centro é constituido por dois edificios, o da residéncia e o do CAO, onde
funcionam quatro unidades de intervengao, os servigos administrativos e os recursos
humanos. As quatro unidades de intervengdo, existentes no Centro Dr. Rui
Abrunhosa, sdo: a Equipa de Intervenc¢do Precoce, a Unidade Sécio — Educativa, o
CAO e a Residéncia.

A Unidade de Intervencdo Precoce dirige-se para criancas, com idades até aos 6
anos, que apresentem algum atraso intelectual ou risco de desenvolvimento. Esta
unidade tem como objetivo promover o desenvolvimento da familia, procurando a
adaptacdo e a insergdo social dos sujeitos implicados (Regulamento Interno, 2013).

A Unidade Sécio — Educativa funciona como uma Escola de Educagdo Especial, em
regime de semi-internato, que desenvolve programas individualizados nas areas de

autonomia pessoal e social. Neste momento, esta unidade tem a sua
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responsabilidade apenas trés pessoas, estando previsto o seu encerramento
(Regulamento Interno, 2013).

O CAO é uma unidade de apoio para pessoas com deficiéncia intelectual com
idade igual ou superior a 16 anos, funcionando com duas vertentes, o CAO
Estritamente Ocupacional (Semi — Produtivo Mddulo | e Ocupacional Mddulo Il) e o
CAO Socialmente Util (Produtivo Médulo 111). O CAO Estritamente Ocupacional dirige-
se a jovens e adultos, com deficiéncia intelectual e menores competéncias no
comportamento adaptativo, que procuram garantir os cuidados bdsicos de higiene,
salde e bem-estar. Este CAO promove a participagdo nas atividades de vida diaria,
fomentando a estimulagdo e a pratica regular da autonomia, garantindo a
estabilizacdo e a modificacdo de comportamentos, através da execucdo de diversas
atividades ocupacionais e terapéuticas (Regulamento Interno, 2013). Por sua vez, o
CAO Socialmente Util (Produtivo Médulo I11) é dirigido para jovens e adultos, com
deficiéncia intelectual e maiores competéncias no comportamento adaptativo, onde
se executam tarefas de montagem de pequenas pecas e de execuc¢do de trabalhos
simples. Estes trabalhos sdo remunerados, sendo atribuida uma verba as pessoas que
frequentam esta unidade, ficando o restante para a Associacdo (Regulamento
Interno, 2013).

No primeiro piso deste Centro funcionam sete salas de caracter reabilitativo,
sendo trés do CAO Semi-Produtivo Mddulo |, trés do CAO Estritamente Ocupacional
Médulo Il e uma do CAO Socialmente Util Médulo Ill. Deste modo, todo o espaco
fisico do Centro Dr. Rui Abrunhosa estd preparado para receber pessoas com
dificuldades de locomogdo, existindo um elevador de grandes dimensdées, corrimdes
ao longo de todos os corredores, rampas e outros equipamentos especificos para o
transporte de pessoas com deficiéncia. No piso seguinte deste edificio, existe o
gabinete da direcdo, os servicos administrativos, salas terapéuticas e trés gabinetes
com técnicos responsaveis pelas diferentes unidades. No ultimo piso do Centro,
funcionam o refeitdrio e as salas de manutencdo e arranjos.

Na Associagao, existe ainda um espaco, denominado “hall”, que é usado como
sala de convivio, onde todos os dias, antes das refei¢Ges, as pessoas tém uma hora de

atividades livres, para fazerem jogos, conversarem, jogarem matrecos e verem
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televisdo. Neste mesmo espaco, todos os dias, apds o almogo, todos bebem uma
cevada, convivem e conversam.

Esta sala de convivio serve também para a comemoracao de festas tematicas e
tradicionais, sendo decorada pelos trabalhos desenvolvidos na sala com as pessoas.

No que concerne as redes sociais, a APPACDM tem um espaco, com o seu “site”
oficial e a sua pagina de “facebook”. A pdgina oficial apenas tem informacao relativa
a missdo, localizacdo e contactos, sendo que algumas dessas informacdes estdo
desatualizadas. Ja a pagina de “facebook” encontra-se em constante atualizacdo no
que respeita a informacGes sobre atividades realizadas e promovidas pela
Associacao.

Apds ter sido apresentada a estrutura do Centro Dr. Rui Abrunhosa, torna-se
pertinente referir que o projeto exposto neste Relatdrio foi desenvolvido no CAO
Semi — Produtivo, Mddulo |. Desta forma, nas préximas pdginas deste relatério
explora-se e reflete-se acerca do funcionamento e da organizacdo do CAO Semi-

Produtivo Mdédulo I.

2.1.1. Conhecendo o CAO Semi-Produtivo

A unidade do CAO Semi-Produtivo é coordenada e orientada por um técnico com
formagdo em Psicologia e por uma técnica com formagdo em Servigo Social (Anexo A,
p.95). Para além destes dois profissionais, nesta unidade existem uma monitora e
seis AEAPD, sendo que trés sdo mulheres e trés sdo homens.

Ja o grupo que frequenta o CAO Mddulo | é constituido por 31 pessoas, sendo 18
do sexo masculino e 13 do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 20 e
0s 63 anos.

As pessoas que frequentam o CAO, de acordo com os registos institucionais,
apresentam diferentes diagndsticos (Anexo C, p.116): 17 pessoas tém como
diagnédstico principal Paralisia Cerebral, sendo que oito sdo homens e nove sdo

mulheres (de entre estas pessoas um rapaz e duas raparigas tém mobilidade
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reduzida utilizando cadeira de rodas); dois rapazes tém Sindrome de Rubinstein-
Taybi; uma jovem tem Sindrome de Joubert; um rapaz tem Sindrome de Wolf-
Hirschhorn; um rapaz tem Sindrome de X-Fragil; seis pessoas tém Trissomia 21 (entre
estes s6 uma é mulher); uma jovem tem uma malformacao cerebral do tipo Dandy
Walker; e um rapaz tem macrocefalia. Entre as diferentes pessoas existem alguns
casos relativamente aos quais ndao sdo confirmados diagndsticos. Nos registos
institucionais, existe ainda, a referéncia de que quase todas as pessoas, que
frequentam o CAO, durante a infancia, tinham sido acompanhadas pelo Centro de
Paralisia Cerebral do Porto.

Este grupo caracterizava-se pela facilidade no estabelecimento de relagGes
interpessoais, pelo gosto pelo convivio e pela realizacdo de atividades préaticas.
Através das interacdes com o grupo, e das conversas intencionais com os AEAPD e
com a monitora, verificou-se que este grupo facilmente aderia a atividades ludicas e
demonstrava especial interesse por algumas ac¢Ges proporcionadas pela associacao,
tais como: a hipoterapia, a expressdo musical, o ténis, a natacdo e o “snoezelen” (sala
multissensorial, que tem como objetivo a estimulagdo sensorial e a diminui¢do dos
niveis de tensdo). Para além destas atividades, este grupo atribuia bastante
importancia as festas mensais e comemorativas proporcionadas pela Associagao.

Para além destes interesses, este grupo revelava uma caracteristica muito
particular de obsessdo pela comida, sendo os momentos das refeicdes um momento
privilegiado para estas pessoas.

Das 31 pessoas que frequentavam o CAO Mddulo |, algumas apresentavam alguns
comportamentos que colocavam desafios, sendo necessario compreender as suas
dificuldades e o seu contexto de vida para se poder perceber as suas atitudes e
encontrar algumas estratégias para a resolu¢do de problemas.

Através da observacdo participante nas interacGes de convivio e de lazer com as
pessoas que frequentavam o Centro e de conversas intencionais com a equipa
técnica, com a monitora e com os AEAPD, foi possivel analisar que estas pessoas, na
sua maioria, jd se conheciam ha bastante tempo, tendo uma forte relagdo de
amizade, carinho e apoio mutuo entre si. Estes mesmos sentimentos eram

partilhados com a equipa técnica, com a monitora e com os AEAPD.
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A partir das interagdes com as pessoas que frequentavam o Centro e de conversas
intencionais com as familias, foi possivel aferir o prazer e o gosto que estas pessoas
tinham pela frequéncia na Associacdo, pelas atividades e pelos colegas. Os pais
referiam ainda que, no ambiente familiar, os filhos falavam diversas vezes da relagdo
com os colegas, das atividades e das pessoas que trabalhavam na Associacdo.
Existem relatos de familiares que referiam que os filhos, ao fim-de-semana e nas
férias, iam para a janela esperar pela carrinha da Associa¢do (Apéndice A, p. 124).

Os responsaveis por este CAO, Mddulo |, eram, entdo, a Técnica de Servigo Social
e o Psicdlogo, encarregados pela manutencdo e pela qualidade dos servigos
prestados pelo CAO. Estes técnicos coordenavam e ocupavam o gabinete do CAO na
Associa¢do. Neste espago, encontravam-se todos os processos das pessoas que
frequentavam estas unidades, planeavam-se as atividades, procediam-se a avaliacdes
e articulavam-se informacdes, sempre que necessario, com familiares e com outras
instituicdes. Através da observacdo participante e das conversas intencionais
estabelecidas com os técnicos, a monitora e os AEAPD, foi possivel verificar que este
gabinete era um espaco aberto e disponivel para as pessoas que frequentavam o
Centro.

Através das interagGes observadas no quotidiano das pessoas que frequentavam
o Centro, foi possivel constatar que todos os sujeitos se sentiam a vontade para ir, a
qualguer momento, ao gabinete falar com estes técnicos sobre os seus problemas, os
acontecimentos do fim-de-semana, as suas rotinas e relagdes com os outros. Nestes
momentos de interagdo, e nas conversas estabelecidas com as pessoas que se
dirigiam ao gabinete, foi possivel verificar a forte relagdo estabelecida com os
técnicos, de confianga, de carinho, de proximidade, de compreensdo e de respeito.
Efetivamente, existia uma rotina habitual neste gabinete, uma vez que, todas as
manhas, um conjunto de jovens ia cumprimentar estes técnicos, perguntar como
estavam, conversar sobre futebol, noticias, e sobre novidades e problemas que
vivenciavam.

A monitora era outra pessoa que passava, diversas vezes por dia, neste gabinete
para relatar comportamentos, acontecimentos, ideias e sugestdes que tinha para o

funcionamento do CAO. Estes dois técnicos demonstravam enorme confian¢a na
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monitora, considerando-a bastante profissional e responsavel. Por sua vez, esta
recorria a equipa técnica sempre que considerava necessario e pertinente, mediando
opiniGes e alusdes.

A monitora também servia de intermediaria das necessidades que eram sentidas
em sala pelos AEAPD. Por parte dos técnicos, em conversas intencionais, percebeu-se
gue existia abertura para que os AEAPD recorressem ao gabinete para todas as
necessidades que sentissem, inclusive para pedirem ou pesquisaram material para as
salas (Apéndice C, p.134).

Ja nas dinamicas em sala, era percetivel que alguns AEAPD recorriam a monitora,
qguando precisavam de material que devia ser solicitado com a equipa técnica. Apesar
disto, quando os AEAPD tinham questdes particulares, como folgas, faltas, consultas,
recorriam ao gabinete individualmente para exporem as necessidades que sentiam.
Para além desses momentos, existia formalmente, uma comunicacdo que se
estabelecia através de duas reuniGes mensais estipuladas, uma entre os técnicos
responsaveis, os monitores e os AEAPD e outra entre as equipas técnicas das
diferentes unidades e a direcao.

Na primeira, eram expostas as dificuldades, os problemas e as mudancas que os
AEAPD sentiam no trabalho com as pessoas, trabalhavam-se estratégias e
planeavam-se atividades, trocavam-se informagGes e comunicavam-se ordens da
direcdo. Na segunda, expunham-se dificuldades, problemas e casos de pessoas que
frequentavam o centro, trabalhando-se em conjunto para que se encontrassem
novas estratégias e novos modos de atuacao.

Neste seguimento, foi necessario perceber como eram realizadas as tomadas de
decisdo, pois, segundo o Organograma Institucional, a associagdo possuia uma
hierarquia vertical, onde, no topo, se encontrava a Diregdo - Geral, presidida pela
Diretora da Associacao.

Para poder refletir e perceber a questdo da lideranga, realizaram-se conversas
intencionais com as pessoas que trabalhavam no Centro, neste caso os AEAPD, a
monitora e os técnicos do CAO. Através destas conversas, foi possivel perceber a
visdo que as pessoas, que trabalhavam no CAO, tinham acerca das tomadas de

decisdo e da sua participagdo (Apéndice A, p.124).
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Durante as conversas intencionais com os AEAPD, estes foram referindo que iam
sendo questionados para algumas decisGes, mas que, ndo participavam, na
globalidade das deliberagdes institucionais. Por comparacgao, consideravam que eram
ouvidos, questionados e envolvidos nas decisdes tomadas pela equipa técnica do
CAO, sendo varias vezes questionados acerca das suas opinides e pareceres
(Apéndice A, p.124).

Nesta conversa, os AEAPD referiram a relagdo com a equipa técnica como sendo
muito positiva, podendo dizer o que sentiam e sendo apoiados. Relativamente as
decisdes da direcdo, sentiam que tinham pouco poder de participacdo, mas, que
muitas das mensagens, que passavam, eram transmitidas através da monitora e da
equipa técnica do CAO (Apéndice A, p.124).

A monitora, por sua vez, considerava que participava nas decisdes da Associacao,
sentindo que era ouvida e que era respeitado aquilo que pensava. Manifestava,
ainda, a sua rela¢do de proximidade com a equipa técnica, sentindo-se incluida em
todas as decisdes, quer da direcdo, quer da equipa técnica do CAO. A monitora,
nestas conversas intencionais, expressava que respeitavam as suas opinides, que
tinham interesse em saber o seu parecer e que a incluiam nas resolugdes
institucionais (Apéndice B, p.131).

Por sua vez, a equipa técnica do CAO, através das conversas intencionais,
demonstrava que participava nas decisGes da Associa¢do, que a Diretora tinha em
consideragdo os seus pareceres e avaliages. Demonstrava, ainda, que a Diretora,
antes de tomar qualquer medida, costumava consultar as suas opinides, sendo
ouvida e incluida. Desta forma, os técnicos consideravam que a Diretora, antes de
deliberar e de tomar decisdes, refletia e tinha em apreciagdo as sugestdes e as ideias
passadas pela equipa. A reflexdo que a equipa transmitia era que as tomadas de
decisdo eram sempre associadas a participacdo e a reflexdo de todos os funcionarios
que trabalhavam no Centro (Apéndice C, p.134).

No seguimento do conhecimento do CAO Semi-Produtivo, este era constituido
por trés salas que trabalhavam com diferentes materiais: na sala do “Cometa”
trabalhava-se com materiais de papel e cola de agua, criando-se diversas pegas de

ornamentacao, papel reciclado e decoragdes com a elaboragdo da pasta de papel; na
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sala das “Estrelas” utilizavam-se guaches, telas, massas moldaveis, diferentes papéis,
como papel de cendrio, crepe e de seda; na sala do “Arco-iris” trabalhava-se com |3s,
linhas, tecidos, fada do lar, elaboravam-se tapetes, quadros e malas.

Acerca das salas, foi pertinente refletir sobre o que os AEAPD sentiam do trabalho
desenvolvido em sala, quais as potencialidades e as dificuldades. Para a obtencao
destas respostas foi necessdrio o estabelecimento de conversas intencionais. Os
AEAPD consideravam o trabalho em sala positivo pelo contacto privilegiado que
tinham com as pessoas que frequentavam o Centro, pelas aprendizagens que
proporcionavam, pelo convivio e pelas relagdes que se estabeleciam. Por outro lado,
consideravam que este trabalho era emocionalmente desgastante, exigente, que
implicava uma grande capacidade de resolucdo perante conflitos desafiantes em
grupo e de grande tolerancia a frustracdo. Apesar disto, a maioria dos AEAPD
expressava que este trabalho ndo influenciava a qualidade do seu bem-estar noutros
contextos de vida. Isto é, manifestavam que, nas suas atividades fora do trabalho,
conseguiam desligar-se do stresse vivido no local de trabalho (Apéndice A, p.124).

Os AEAPD referiram que ja tinham tido varias oportunidades de formacdo, acerca
das diferentes limitacdes que as pessoas que frequentavam o Centro apresentavam,
acerca de modos de atuagdo e jogos e trabalhos a desenvolver em contexto de sala.
No entanto, quando questionados, a maioria ndo se lembrava dos temas que tinham
sido abordados, demonstrando que seria importante existirem formacdes mais
praticas e dirigidas as suas atua¢des em sala.

No que diz respeito ao trabalho que executavam em sala, manifestaram que
consideravam este trabalho pouco reconhecido e pouco valorizado. Sentiam que os
trabalhos manuais que elaboravam e as suas praticas, junto das pessoas que
frequentam o Centro, deveriam ser mais valorizadas por parte dos restantes
funciondrios da Associacdo. Ao exporem estes sentimentos, os AEAPD
demonstravam, nas suas praticas e no seu discurso, algum desinteresse, acomodacao
e conformismo nas atividades desenvolvidas em sala.

Para a execucdo do trabalho em sala, consideravam ainda que, ao nivel das
estruturas, as condi¢Bes da Associacdo tinham melhorado, mas que, ao nivel de

materiais, poderiam ter mais, e mais variados, para diversificarem as tarefas em sala.
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Em cada sala existia um grupo com cerca de 10 pessoas com deficiéncia
intelectual, existindo dois auxiliares para cada sala. Este par de auxiliares era sempre
constituido por uma mulher e um homem. A escolha de auxiliares com géneros
diferentes, por sala, surgia para dar uma resposta mais equilibrada e respeitadora
pela intimidade e incapacidade de cada pessoa. Para além destes auxiliares, existia a
monitora que orientava e auxiliava nas a¢des desenvolvidas no CAO.

Todas as pessoas que frequentavam o Mddulo | rodavam, de trés em trés meses,
de sala e de auxiliares, frequentando e experimentando, num ano, todas as
atividades e materiais que cada sala proporcionava.

Para este CAO Mddulo | existia uma planificacdo anual que explanava datas
comemorativas, reunides e alguns trabalhos a desenvolver. Para além deste
planeamento anual, existia, desde novembro de 2013, uma planificacdo mensal por
sala, onde, por semana, era descrito o que se previa elaborar.

A planificacdo anual, previa, para cada més, uma tematica a ser trabalhada e
explorada junto das pessoas que frequentam o CAO. A escolha dos temas foi
realizada, em setembro de 2013, pelos técnicos do grupo do CAO Ocupacional, tendo
o CAO Médulo I, em novembro de 2013, aderido ao projeto dos temas.

Em cada més, do ano letivo 2013/2014, foram desenvolvidas atividades em sala
relativas a cultura e aos costumes de um pais especifico. Através de conversas
intencionais, com as técnicas do CAO Ocupacional, percebeu-se que a escolha do
tema dos paises seria uma forma de proporcionar novas experiéncias e saberes as
pessoas que frequentavam o Centro.

Para além das atividades desenvolvidas em sala, quase todas as pessoas, que
frequentavam o Centro, realizavam outras atividades, proporcionadas pela
Associa¢do, tais como: ténis; natacdo; hipoterapia; expressdao musical; expressdo
dramatica; hidromassagem; “snoezelen”; “relation play”; reabilitacdo psicomotora;
psicomotrocidade e educacdo fisica. Algumas destas atividades eram possiveis gracas
as parecerias estabelecidas pela Associacdo. Estas entidades parceiras assumiam uma
responsabilidade social de apoio e de solidariedade.

Na continuac¢do do conhecimento do CAO Médulo |, tornou-se pertinente analisar

os objetivos, gerais e especificos, previstos para esta Unidade, percebendo-se, desta
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forma, os objetivos pelos quais esta Unidade se regia, refletindo-se sobre se estes
iam ao encontro das necessidades desta populacdo e de que forma eram, ou ndo,
cumpridos. Para entender se estes objetivos eram atingidos ao longo do ano, foi
necessario estabelecer conversas intencionais com os AEAPD, com a monitora e com
a equipa técnica do CAO (Apéndice A, p.124).

De acordo com o Regulamento Interno (2013, p.1), os objetivos gerais sdo:
“contribuir para a promocdo da qualidade de vida e de bem-estar”; “assegurar o
desenvolvimento e/ou manutencdo das competéncias globais e estimular as
potencialidades e o desenvolvimento integral”; “estimular a auto - representacdo”;
“promover a integracdo social e cultural, através da atuagdo de servicos e
equipamentos adequados a satisfacdo das necessidades individuais”; e “promover a
participacdo das familias e/ou representante no &mbito da intervencdo”.

Dado o enunciado nos objetivos gerais, apresentavam-se os objetivos especificos
que eram: “vigiar e acompanhar situagdes associadas ao atraso mental na tentativa
de minimizar o seu impacto e evitar eventuais sequelas”; “enquadrar o ambito da
intervencdo individual ao grau e tipo de apoio necessarios”; “proceder ao devido
encaminhamento para instituicdes/programas mais adequados, sempre que se
justifique”; “potenciar a melhoria das interagdes familiares no ambito da
intervencdo”; “capacitar a familia e/ou representantes para a resolucdo de
problemas identificados” (Regulamento Interno 2013, pp.1-2).

Ao refletir-se sobre os objetivos e a sua coeréncia, com a monitora e com os
AEAPD, estes referiram que muitos dos objetivos ao nivel da intervencdo individual,
ou seja, trabalhar os comportamentos adaptativos, tinham sido de manutencao,
dado nao existirem pessoas suficientes por sala para poderem trabalhar novas
competéncias e darem respostas adequadas a cada pessoa. Neste sentido, relataram
que era muito dificil evoluir e trabalhar competéncias de vida didria e de
autonomizagdo. Consideravam que este trabalho era muito importante para a
qualidade de vida destas pessoas, para o trabalho na Associacdo e em sala e,
também, para a vida familiar.

Os AEAPD referiram que a maioria das pessoas que frequentava o Centro nao

apertava os corddes, ndo lavava os dentes sozinha e ndo conseguia cuidar da sua
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aparéncia. Realcavam ainda que algumas das pessoas que frequentavam o Centro
teriam capacidades e aptidGes para treinar as competéncias de vida didria, mas que,
sem 0s recursos humanos necessarios, estas praticas eram dificeis no trabalho em
sala. Neste sentido, os AEAPD mencionaram que esta era uma fragilidade que os
objetivos apresentavam. (Apéndice A, p.124).

Relativamente a equipa técnica, esta considerava que a falta de funcionarios
contribuia para que as respostas nao fossem tao eficazes e que, dessa forma, nao
fossem ao encontro de todas as necessidades. No entanto, a equipa técnica
considerava que todos se esforcavam para responderem e adequarem as respostas
as necessidades das pessoas que frequentavam o Centro.

De entre outros objetivos, a equipa técnica e a monitora referiram que outro
objetivo que apresentava alguma fragilidade era a capacitacdo das familias para a
resolucdo de problemas. Expuseram que muitas das familias eram constituidas por
pessoas com alguma idade, que estavam sozinhas, que ndo tinham com quem
partilhar e identificar os seus problemas. Para além disto, relataram que a questdo da
aceitacdo da deficiéncia, por parte de algumas das familias, também era um dos
problemas com que se confrontavam nas intervengGes (Apéndice B, p.131).

A equipa técnica mencionava que estes pais estavam muito sozinhos, que seria
importante que conhecessem outros pais que vivessem a mesma situagdo, que
pudessem conversar, partilhar experiéncias, obtendo um sentimento de identificagdo
e de apoio.

Nos momentos em que as familias se deslocavam a Associacdo, foi possivel
conferir, através de conversas intencionais, que estes sentimentos eram comuns as
diferentes familias. As familias expunham o sofrimento que tinham por ndo
conseguirem entender o comportamento dos filhos, a dificuldade que sentiam pela
falta de autonomia dos filhos e a discriminacdo que experimentavam a nivel social.
Expressavam, no seu discurso, o quanto se tinham sentido sés na vivéncia da
descoberta da deficiéncia, os receios que sentiam pelo futuro e pelas incapacidades
dos filhos.

Para que este conhecimento da realidade fosse possivel foi muito importante

conversar com as familias, conhecé-las e saber o que pensavam acerca da realidade
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da Associacdo. De entre o grupo de pessoas com quem se conversou, cinco familias
destacaram-se pela participacdo e envolvimento na anadlise da realidade. O membro
da familia com quem sempre se estabeleceu maior contacto foram as maes, por
serem as pessoas que mais vezes se deslocavam ao Centro e por estarem mais
disponiveis para conversar.

Observando estas maes, foi possivel constatar que se tratava de um grupo
bastante heterogéneo, no que respeitava as suas trajetdrias de vida e as dificuldades
e suscetibilidades. Neste sentido, apresenta-se algumas das caracteristicas destas
pessoas e destas familias.

A D. Aida tinha 58 anos, vivia com a filha Carolina de 33 anos, com deficiéncia
intelectual, na cidade do Porto. A D. Aida tinha-se casado muito jovem, mas havia
alguns anos que sé estava com o marido aos fins-de-semana, pois este era professor
e fora transferido e colocado nos quadros de uma escola em Barcelos. A D. Aida
referia que nunca tinha pensado ir para Barcelos viver com o marido pelo bem-estar
da Carolina e pela dificuldade que existia em se ter vaga numa associacdo que
recebesse pessoas com deficiéncia intelectual. A Carolina ja frequentava o Centro
havia 17 anos e a D. Aida, desde o0 momento que tinha sabido da deficiéncia da filha,
tinha tido que deixar de trabalhar para poder prestar os apoios necessarios a esta.
Para além da Carolina, a D. Aida tinha outra filha, a Sofia, que era professora de
histéria e tinha 39 anos. A Sofia vivia com o pai e tinha um relacionamento
conflituoso com a D. Aida, que, segundo esta, advinha também da dificuldade que a
Sofia tinha em se relacionar com a Carolina. A Sofia, desde a adolescéncia, tinha um
distlrbio alimentar, anorexia e bulimia, ja tendo estado internada e feito varios
tratamentos. Atualmente, a Sofia estava desempregada e tinha uma filha de 6 anos
com Autismo.

A D. Leonor tinha 59 anos, vivia com a filha Adriana, com deficiéncia intelectual, e
o marido na cidade do Porto. A D. Leonor tinha sabido das incapacidades da Adriana,
guando esta tinha cerca de 5 anos, tendo que deixar de trabalhar para poder dar o
apoio e o auxilio necessario a filha. A Adriana tinha 33 anos e ja frequentava a
APPACDM havia 25 anos. Com 18 anos, a Adriana tinha tido um surto psicético, com

sintomatologia positiva, e tinha estado internada no Hospital Magalhdes de Lemos, o
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que tinha abalado bastante a familia. A Adriana tinha alguns comportamentos
agressivos, tendo variacées de humor com o pai que ja tinha tido uma depressao e
manifestava bastante sofrimento pela situacdo da filha. A D. Leonor tinha outro filho
mais velho que era casado e independente. No que se referia a Adriana, a D. Leonor
era a principal cuidadora e responsavel pela filha.

A D. Francisca tinha 58 anos, vivia com o marido e a filha Ariana, de 27 anos, com
malformagdo cerebral do tipo Dandy Walker. A D. Francisca tinha deixado de
trabalhar para poder cuidar da Ariana que tinha dificuldades de coordenagdao motora
e que, para comunicar, utilizava um sistema alternativo de comunicacdo,
denominado Makaton. A Ariana era uma jovem que criava muitas obsessOes e
rejeitava conhecer mulheres, manifestando comportamentos agressivos, puxar
cabelos, perante sentimentos de ansiedade. A Ariana tinha uma forte relagdo com a
mae, que era a sua principal cuidadora, tendo alguma dificuldade em comunicar com
0 pai, por este ndo conhecer o sistema de comunicacdo utilizado pela filha, ndo
entendendo, muitas vezes, o que a Ariana desejava expressar. A Ariana frequentava
o Centro havia 17 anos.

A D. Florbela vivia com o marido e as duas filhas, Beatriz de 35 anos e Clara de 29
anos, ambas com paralisia cerebral, que utilizavam cadeira de rodas e eram
dependentes de adultos para a maioria das suas atividades didrias. A Beatriz ja era
acompanhada no Centro havia 20 anos, tendo sido um choque para a familia quando
perceberam as incapacidades da Beatriz. A D. Florbela era a principal cuidadora das
filhas, tendo deixado de trabalhar para cuidar da familia e ja tinha tido dois
esgotamentos.

A D. Sara vivia com o filho Henrique, de 13 anos, e o filho Duarte, de 20 anos, com
a sindrome wolf-hirschhorn. A D. Sara era vilva e a responsavel educativa do Duarte,
contando com bastante apoio por parte da familia de origem. O Duarte ja
frequentava o Centro ha 8 anos, de acordo, com a D. Sara a familia sempre foi
realista quanto as limita¢des e a evolucdo do Duarte. O Duarte comegou a andar aos
4 anos, ultrapassando as dificuldades de desequilibrio apenas aos 7 anos. Quando

nasceu o Duarte esteve internado em neonatologia até aos 2 meses e meio,
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necessitando até aos 10 meses de ventilagao assistida. Para poder prestar o apoio
imprescindivel ao Duarte e a familia a D. Sara deixou de trabalhar.

De acordo com as conversas intencionais estabelecidas com as maes e a equipa
técnica, foi percetivel que as familias participavam na Associacdo através dos seus
deveres/direitos de sdcios, alguns como membros da direcdo, nas reunides de
avaliacdo das atividades, em marco e junho, através de outras reunides, marcadas
pela familia, ou pela equipa técnica, e nas festas da Associacao.

Efetivamente, nos Estatutos da APPACDM do Porto (2000) enuncia-se como
condicdo que os membros da Direcdo da Associagdo deverao ser pais de pessoas com
deficiéncia intelectual. O facto de o grupo de pais ser membro da Dire¢do conduziu a
uma reflexdo junto dos funcionarios, acerca do que pensavam sobre esta condicdo e
que influéncia exercia nas tomadas de decisdo na Associagao.

Através das conversas intencionais com os AEAPD, estes consideravam que o
facto de alguns pais serem membros da Direcdo influenciava as tomadas de decisdo
da equipa técnica e da Dire¢do. Mais concretamente, estes encaravam que, perante
alguns comportamentos, as tomadas de decisdo ndo eram iguais para todas as
pessoas que frequentavam o Centro. Referiam que alguns pais eram tratados de
forma diferente, pelo seu estatuto social ou pela forma menos correta que tinham
para resolver as situagdes (Apéndice A, p.124). Por sua vez, a monitora considerava
que o facto de os pais serem membros da Direcdo ndo condicionava a sua atuacao,
nem a inibia de poder demonstrar o que pensava. Considerava que cada caso era um
caso e devia, por isso, ser analisado de forma especifica, ndo se sentindo afetada, ou
coagida, pelo facto de existirem pais na Direcdo (Apéndice B, p.131). Ja a equipa
técnica, relativamente a esta reflexao, defendia que o facto de os pais pertencerem a
Dire¢do nao condicionava as atuagdes e que todas as pessoas tinham que, de uma
forma geral, cumprir com as regras e o regulamento da Associacdo. Tal como a
monitora, enunciava que cada pessoa apresentava caracteristicas muito particulares,
comportamentos adaptativos diferentes e oportunidades distintas, indo as medidas
aplicadas ao encontro das necessidades de cada um. Expuseram, ainda, que o facto
de os pais serem da Diregdao conduzia a protecdo e ao interesse maximo que estes

tinham pelas pessoas com deficiéncia, lutando, mais que qualquer pessoa, pelos
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direitos institucionais e sociais. Nao consideravam, desta forma, que a Direcdo se
opusesse as decisdes que tomavam pelo facto de os pais serem, ou ndo, membros da
Direcdo (Apéndice C, p.134).

Ao caracterizar-se o funcionamento do CAO, Mddulo I, do Centro Dr. Rui
Abrunhosa, tornou-se ainda importante perceber algumas das perce¢des das familias
sobre o seu funcionamento.

Estas informagdes foram recolhidas através de conversas intencionais com o
grupo de maes e outros familiares das pessoas que frequentavam o Centro.

As familias das pessoas que frequentavam o Centro demonstravam que a
APPACDM era uma reposta social favoravel e eficaz para as pessoas com deficiéncia.
Nos seus discursos, revelavam a falta de apoios humanos, ao nivel social, que tinham
encontrado para se apoiarem e a dificuldade que existia para se conseguir uma vaga
numa Associagao como a APPACDM.

Os pais relatavam que a Associac¢do tinha melhorado a qualidade de vida das suas
familias e que sentiam os seus filhos mais felizes, pela identificacdo com os colegas,
pelo carinho que existia por parte de todos os funciondrios, pela preocupacao,
atencdo e pelas oportunidades que a associacdo proporcionava. As familias referiam,
ainda que, desde o momento em que os seus filhos tinham comecado a frequentar a
APPACDM, se sentiam com menos problemas e com menos angustias, bem como
mencionavam a questdo do alivio por saberem que os filhos, no futuro, teriam
prioridade nas vagas para as residéncias, pelo facto de frequentarem o CAO.

Os pais relatavam que sentiam que, desde que os filhos frequentavam a
APPACDM, a autonomia e o estabelecimento de relagdes interpessoais tinha
melhorado. Elogiavam as atividades praticas que a Associagdo proporcionava,
evidenciando que sentiam falta de mais funcionarios nas salas para apoiar nas
interacGes e no reforco de competéncias de vida diaria. No entanto, elogiavam os
funcionarios pelo trabalho que desempenhavam com os seus filhos e por todo o
apoio e compreensao prestados pela Associagao.

Importa ainda salientar, no que se refere a socializacgdo e ao contacto da
Associacdo com o meio envolvente, que os AEAPD citaram o sentimento de elevada

discriminagdo e preconceito, por parte da populagio em geral, relativamente a
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pessoa com deficiéncia. Descreviam, através de conversas intencionais, que, nas
saidas ao exterior, as pessoas paravam para olhar para as pessoas que frequentavam
o Centro, gozavam, demonstravam medo e rejei¢cao. Enunciavam também que no dia
3 dezembro, dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, a Associacdo era sempre
solicitada por escolas para realizarem visitas, mas que, nos restantes dias do ano, a
solidariedade e a integracdo eram esquecidas.

Relativamente a este assunto, a equipa técnica considerava que a questdo da
deficiéncia intelectual tinha vindo a ser cada vez mais estudada e refletida. As
pessoas demonstravam maior interesse pela problematica da inclusdo e da educagao
da pessoa com deficiéncia. No entanto, enunciavam que a discriminacdo e o
preconceito permaneciam presentes na vida das pessoas com deficiéncia intelectual.

Nesta apresentacdo da realidade do CAO Mdédulo |, tentou trazer-se uma
apresentacdo pormenorizada que transmitisse a percecdo dos intervenientes acerca

da realidade.

2.2. Avaliacao de Contexto

Apos se ter conhecido a realidade social do CAO Médulo |, os significados e as
representagdes atribuidas pelos diferentes atores sociais que participaram na Analise
da Realidade, tornou-se importante avaliar o contexto. Por outras palavras, de
acordo com o Modelo CIPP, tendo em apreciacdo a Andlise da Realidade, deve
proceder-se a identificacdo dos problemas do contexto e a avaliacdo das suas
necessidades, reconhecendo-se os recursos, as oportunidades e os constrangimentos

existentes.
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2.2.1. ldentificacao de problemas e avaliacao de
necessidades

Em virtude da participagdo e da interagao no contexto de sala, do envolvimento
nas atividades da Associacdo e do estabelecimento de conversas intencionais, foi
possivel identificar, junto das pessoas que participaram na Analise da Realidade, os
problemas e as necessidades do contexto. Recorde-se que o grupo de pessoas que
participou na Andlise da Realidade e, por conseguinte, identificou os problemas e
efetuou uma avaliacdo das necessidades, foi a equipa técnica do CAO, constituida
pelo Psicélogo e pela Técnica de Servigo Social, os AEAPD, a monitora e as cinco maes
apresentadas anteriormente (D. Aida, D. Leonor, D. Francisca, D. Florbela e D. Sara).
Torna-se ainda relevante esclarecer que a Avaliacdo de Contexto ocorreu
individualmente, através de conversas intencionais, dada a organizacdo institucional.

Tendo em considerac¢do o que foi anteriormente exposto, os AEAPD e a monitora
reconheceram como principais problemas: a falta de funcionarios; e a dificuldade de
no trabalho em sala serem desenvolvidas acdes que promovam a autonomia pessoal
das pessoas que frequentam o Centro.

O primeiro problema, identificado pelos AEAPD e pela monitora, foi a falta de
funciondarios na Associacdo para dar resposta as efetivas necessidades das pessoas
que frequentam o Centro. Isto é, através das conversas intencionais, foi possivel
constatar que este problema provocava nos funcionarios maiores niveis de stresse na
execucdo das tarefas, maior desinteresse e acomodagao nas atividades em sala.
Apesar de este ser um problema para estes atores sociais envolvidos no
conhecimento da realidade, era um problema para o qual ndo existia uma solugdo
iminente, pois implicaria financiamento e contratacGes. Por conseguinte, os AEAPD e
a monitora avaliaram como necessidade, o desenvolvimento de estratégias que
diminuissem os niveis de stresse e os sentimentos de conformismo e de desinteresse
pelo trabalho. Melhor dizendo, os AEAPD e a monitora manifestaram interesse em
desenvolverem competéncias relacionadas com os problemas sentidos quando da

execuc¢do das suas tarefas e com a gestdo de stresse no local de trabalho.
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Como resposta a este problema, a Associagdo concorreu a um projeto do
Programa Operacional Potencial Humano (POPH) do Instituto de Emprego, que foi
aprovado em janeiro de 2014, e, no decorrer do ano, foram realizadas varias
formacdes certificadas para os AEAPD, monitores e técnicos. Através de conversas
intencionais, os AEAPD e a monitora demonstraram interesse e satisfacdo por
receberem diferentes formacdes, na drea da Gestdo do Stresse Profissional, em
Psicopatologia e Psicofarmacos, em Linguagem Alternativa, entre outros.

O segundo problema, identificado pelos AEAPD e pela monitora, foi a dificuldade
de, no trabalho em sala, desenvolverem ag¢Ges que promovessem a autonomia
pessoal das pessoas que frequentavam o Centro.

Para os AEAPD e a monitora era importante que se desenvolvessem momentos,
no trabalho de sala, que permitissem trabalhar a autonomia pessoal destas pessoas,
como aprenderem a apertar corddes, vestir casacos, regular a agua das torneiras,
organizar os tabuleiros do almogo, escovarem os dentes corretamente, organizarem
e arrumarem os materiais de sala, entre muitas outras. Para os AEAPD e a monitora,
este trabalho seria pertinente no momento de trabalho em sala, por ser um espaco
onde estas acdes ocorrem quotidianamente. Assim, estes consideravam que seria
importante desenvolver, no trabalho em sala, este espago de aprendizagem para as
pessoas que frequentavam o Centro, por permitir que a sua qualidade de vida
aumentasse, que a sua dependéncia de terceiros diminuisse, aumentando,
consequentemente, o seu bem-estar e a sua auto estima, ao perceberem que
conseguiam realizar determinadas tarefas autonomamente. Salientaram ainda que
algumas das pessoas que frequentavam o Centro tinham adquiridas algumas
competéncias de vida didria, que necessitavam ser reforcadas e trabalhadas, para
que a qualidade de vida destas pessoas aumentasse no Centro e em contexto
familiar.

Relativamente a este problema, os AEAPD e a monitora avaliaram como
necessidade a existéncia de um momento em sala que permitisse o desenvolvimento
de agbes que promovessem a autonomia pessoal das pessoas que frequentavam o

Centro.

35



Por sua vez, a equipa técnica, a monitora e o grupo de maes, identificaram dois
problemas: a auséncia de um apoio especifico as familias; e ndo existirem momentos
para a partilha de experiéncias e para o contacto entre os pais.

No que concerne ao primeiro problema, a equipa técnica e a monitora
mencionaram que os pais das pessoas que frequentavam o Centro ja apresentavam
uma faixa etdria elevada, continuando, no entanto, a ser os principais cuidadores e
responsdveis educativos dos filhos. Referiram, ainda, que as maes destas pessoas
eram, por norma, as pessoas mais proximas, as principais cuidadoras, as que tinham
abdicado das suas carreiras profissionais para cuidar da familia e as que,
frequentemente, iam ao Centro e participavam nas reunides com a equipa técnica.
Esta mesma informacdo era confirmada pelas maes que referiram que tinham
deixado de trabalhar para conseguirem dar resposta as necessidades das filhas. A D.
Leonor referiu, “eu trabalhava numa pastelaria, mas tive que me despedir, era muito
complicado trabalhar e cuidar da Adriana. Ela precisa de muita atencdo, é muito
complicado” (Apéndice D, p.139).

Ainda relativamente a este problema, a equipa técnica mencionava a dificuldade
gue estas familias tinham para distinguir a deficiéncia intelectual da doenca mental,
apresentando muita resisténcia a medicagdo psiquidtrica. A D. Francisca, acerca
deste assunto, mencionava, “fico revoltada comigo mesma por ter entrado neste
mundo da psiquiatria, sinto-me culpada enquanto mae. O médico ja Ihe quis dar mais
medicacdo mas eu ndo quero e ndo deixo” (Apéndice E, p.143). A equipa técnica
considerava, também, que poderia ser importante esclarecer estes pais acerca dos
efeitos da md administracdo da medicacdo psiquidtrica e acerca diferenga entre
deficiéncia intelectual e doenga mental.

Sobre este problema, as maes referiam ainda o facto de se sentirem sozinhas na
gestdo emocional que é necessdria quando se tem um filho com deficiéncia.
Mencionavam as dificuldades que enfrentavam para que os direitos dos seus filhos
fossem cumpridos e as dificuldades que a familia enfrentava por ter filhos
dependentes nas atividades de vida didria. A D. Francisca relatava que, “quando

temos um filho na escola e hd um problema podemos conversar com os vizinhos e os
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amigos que eles nos vao compreender, mas quando o nosso filho tem deficiéncia,
poucos vao ser aqueles com quem vamos poder falar” (Apéndice E, p.143).

Relativamente a este problema, a equipa técnica, a monitora e o grupo de maes
evidenciaram a necessidade de existir um apoio técnico as familias, de forma a que
estas pudessem conversar, expor as suas duvidas e dificuldades, sentindo-se
apoiadas e reconhecidas.

Para o segundo problema identificado, o facto de nao existirem momentos de
partilha e de contacto entre as maes, a equipa técnica, a monitora e as maes
referiam que, apesar de a Associa¢do ser constituida por pais e amigos da pessoa
com deficiéncia intelectual, o grupo de pais ndo se conheciam, ndo se apoiavam nas
dificuldades, nem nos interesses institucionais. A D. Florbela relatava que, “por
acaso, ndo conheco os pais dos outros meninos, nunca tive oportunidade de
conhecer ninguém” (Apéndice G, p.150). Ja a D. Aida referia que, “nas festas aqui do
Centro cada vez se veem menos pais, sdo muito poucos os que participam”
(Apéndice F, p.147). De acordo com estas maes, quando o Centro Dr. Rui Abrunhosa
abriu, todos os pais tinham sido convidados para participarem numa reunido para se
conhecerem e formarem um grupo de pais que se apoiasse e debatesse por
interesses comuns. No entanto, segundo este grupo de maes, o grupo organizado era
muito grande, tinha perdido a sua esséncia e as pessoas tinham deixado de
participar. A D. Leonor realgava que, “isto realmente é uma associacdo de pais e
amigos, mas eu ndo conheco os outros pais e a minha Adriana ja frequenta o Centro
ha 25 anos” (Apéndice D, p.139). J4 a D. Francisca, quando conversava sobre este
assunto, enunciou que ja tinha participado num grupo de pais, no Centro de Paralisia
Cerebral do Porto, demonstrando que esta participagdo tinha sido muito importante
na sua vida, pelo que tinha aprendido com os outros pais, pela aceitacdo, pela
identificacdo e pela partilha de sentimentos e de experiéncias.

A equipa técnica considerava que podia ser importante para estes pais
conhecerem-se, partilharem experiéncias, receios e apoiarem-se nas dificuldades.
Estas mades, por sua vez, manifestavam interesse e disponibilidade para conhecerem

outros pais.
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Perante este problema, a equipa técnica, a monitora e as maes reconheciam
como necessidade, desenvolver uma rede de relacdo de apoio entre as maes, para
gue se conhecessem, partilhassem experiéncias e se apoiassem.

A sistematizacdo da Avaliagcdo de Contexto encontra-se em Apéndice (Apéndice |,

p.155).

2.2.2. Recursos e constrangimentos

Ao refletir-se sobre a necessidade avaliada pelos AEAPD e pela monitora, de no
trabalho em sala, serem desenvolvidas a¢des que promovessem a autonomia pessoal
das pessoas que frequentam o Centro, chegou-se a conclusdo que este trabalho
podia ser desenvolvido no ambito das tarefas que diariamente sdo executadas no
Centro. Isto é, apds a ponderacdo sobre a importancia e sobre o impacto que esta
aprendizagem poderia ter na vida das pessoas que frequentavam o Centro, os AEAPD
referiram vdrios momentos, no trabalho em sala, nos quais se poderia trabalhar a
autonomia pessoal de cada pessoa. Ja a monitora, apds pensar sobre este assunto,
mencionou, como sugestdo, que seria possivel, por exemplo na hora do almocgo,
algumas pessoas descerem mais cedo para o refeitdrio e, sozinhas, prepararem o seu
tabuleiro e arranjarem o seu prato de comida. No trabalho em sala, os AEAPD
referiram, ainda, que poderiam organizar os grupos de trabalho, para que as pessoas,
gue possuissem mais capacidades, supervisionassem e orientassem os colegas em
determinadas tarefas.

Desta forma, ao conversar e ao refletir com os AEAPD e com a monitora, foram
surgindo varias respostas plausiveis para esta necessidade. Os AEAPD e a monitora
evidenciaram, ainda, a importancia da colaboragao e do trabalho desenvolvido pela
equipa técnica. Referiram o apoio prestado nas atividades de sala, o auxilio e as
atuacdes prestadas nos desafios e dificuldades que sdo sentidas no trabalho
desenvolvido com esta populacdo. Por todas estas razdes, os AEAPD e a monitora

concluiram que, no trabalho em sala, poderiam ser criados varios momentos
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direcionados para as competéncias de autonomia pessoal. Assim, apds reflexdao e
andlise do problema e da necessidade manifestada, os AEAPD e a monitora
concluiram que, através de uma reorganizacao dos programas de sala, poderia ser
possivel desenvolver este trabalho, ou seja, consideraram que possuiam os recursos
e a estrutura necessaria para se organizarem e darem resposta a este problema
sentido.

Dado que, dentro da estrutura e da organizacao do trabalho em sala, os AEAPD e
a monitora se demonstraram disponiveis e encontraram respostas e solugdes
exequiveis e vidveis para este problema, ndo se considerou necessario o
desenvolvimento de um Projeto que incluisse estas questdes.

Salientando-se, agora, a avaliacdo de necessidades realizada pelas maes, pela
monitora e pela equipa técnica, a primeira remetia para a necessidade um apoio
técnico as familias, para que estas pudessem conversar, expor as suas duvidas e
dificuldades, sentindo-se apoiadas e reconhecidas. Ao refletir com cada mae, acerca
desta necessidade, foi manifestado que poderia ser importante existir um momento,
proporcionado pela Associagdo, para que os pais pudessem expressar as suas
dificuldades e receios. Foi possivel perceber, também, nos seus discursos que estas
maes demonstravam interesse em terem um momento onde pudessem expressar as
suas duvidas, conversarem e encontrarem estratégias para a resolugdo dos
problemas que iam sentindo. A D. Leonor, no seu discurso, manifestava, “ndo sei o
gue ird na cabeca dela, o que ocorrera para esta instabilidade” (Apéndice D, p.139).
Ja a técnica de Servigo Social mencionava “ja tive uma mae que antes de ir a consulta
de psiquiatria ligou-me para me perguntar se eu achava bem que ela omitisse que
tinha deixado de dar uma medica¢do ao filho porque achava que lhe fazia mal”
(Apéndice C, p.134).

Relativamente a esta necessidade, a equipa técnica e a monitora refletiram que
seria importante dar voz a estas familias, as suas dificuldades e receios. Enunciavam
a importancia de dialogar, escutar e refletir com as familias acerca dos seus receios e
problemas. Consideravam, assim, que um momento especifico para as familias
poderia contribuir para uma melhor gestdo e compreensdao emocional dos efeitos

que a existéncia de um filho com deficiéncia provoca na familia. A equipa técnica e a
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monitora demonstraram-se, deste modo, interessados e disponiveis para analisarem
possiveis solugbes para este problema. Apresentavam, neste sentido, como
potencialidade a relagcdo privilegiada que tinham com as familias e o contacto que
poderiam estabelecer com estas.

No que concerne a segunda necessidade apresentada, dos pais se conhecerem,
partilharem experiéncias, receios e apoiarem-se nas dificuldades, as maes
demonstraram interesse em ter um momento para conversarem e conhecerem
pessoas que vivessem situacGes semelhantes. Apesar disto, as maes, exteriorizavam
algum receio por terem que falar com pessoas que ndo conheciam sobre assuntos
tdo importantes nas suas vidas. Apesar desta hesitacdo, as mdes reconheciam a
importancia e o impacto que podia ter nas suas vidas conhecerem outras maes da
Associacdo, para que pudessem conversar e apoiarem-se nas dificuldades.

Ao refletir com a equipa técnica, com a monitora e com as maes, concluiu-se que
poderia ser importante desenvolver-se um projeto em que se fomentasse a gestao
emocional, promovesse competéncias para a resolucdo de problemas e que,
simultaneamente, se impulsionasse a partilha de saberes e de relagGes entre as
maes. A Técnica de Servico Social referia que, “faz todo o sentido que estes pais se
conhegam e se apoiem, um grupo de pais orientado poderia dar resposta a estas
necessidades” (Apéndice C, p. 134). Ja para o Psicélogo, “existem vdrias institui¢cGes
qgue desenvolvem este tipo de projetos com familias, nés aqui nunca tivemos um
projeto desses, mas podia ser muito interessante e benéfico para as pessoas”
(Apéndice C, p.134). A monitora, por sua vez, referia, “preocupo-me muito com estas
familias, estdo a ficar idosas e muito isoladas. Estes pais estdo muito sozinhos, alguns
s6 nos tém a nods, era importante que eles encontrassem pessoas para partilharem
sentimentos comuns. Era bom que os pais se conhecessem, conversassem,
partilhassem e se apoiassem. Um grupo de pais seria maravilhoso” (Apéndice B,
p.131).

Em virtude das necessidades manifestadas pelo grupo de maes, pela equipa
técnica e pela monitora, decidiu-se desenvolver um projeto com estas maes, para
que se conhecessem, refletissem em conjunto acerca dos seus problemas, se

apoiassem nas dificuldades e participassem nas atividades institucionais. Isto &,
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tendo em conta a avaliacao de necessidades realizada por estas pessoas, a manifesta
vontade de participacdo e envolvimento, os participantes do projeto foram as maes.
Como recurso significativo tinhamos a Técnica de Servico Social que esteve sempre
disponivel e ja tinha uma forte relagdo com estas maes.

Para que o Projeto a desenvolver com as maes fosse sustentado e adequado a
realidade, tornou-se essencial analisar teoricamente os problemas apresentados.
Deste modo, no seguinte capitulo deste Relatério, pretende-se estudar e
compreender teoricamente os problemas apresentados pelas maes, para que dessa

forma o Desenho de Projeto possa responder as necessidades identificadas.
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3. O IMPACTO DA DEFICIENCIA NA FAMILIA

Apds a identificacdo dos problemas e necessidades avaliados pelos participantes,
torna-se necessario compreendé-los e analisd-los teoricamente, a fim de se elencar

um Desenho de Projeto adequado e sustentado.

3.1. O nascimento de um bebé

Numa familia, o nascimento de um filho é preenchido de idealiza¢Ges “romanticas
e irrealistas” e “rodeado de expectativas” (Relvas, 1996, p.79). De acordo com Relvas
(1996), o nascimento de um bebé tras sentimentos de ligacdo, de apoio e de
intensificacdo entre o casal. Desta forma, segundo Nagy (2005), a mulher, mesmo
antes de engravidar, idealiza mentalmente o momento em que serd mde, tem
expectativas e planos para o seu novo papel. Em todo este processo, os pais
imaginam e reunem um conjunto de ideais que vdo ao encontro das suas proprias
histérias e valores. Assim, a familia concebe mentalmente o bebé, desencadeia
suposi¢cdes sobre o seu comportamento, sobre o seu futuro, planeia sonhos e
projetos futuros (Monteiro & Ferreira, 2006). Em todo este processo a familia
fantasia e estabelece vinculos com o bebé imaginario.

Quando um bebé nasce, a familia alarga-se e existe uma redistribuicdo de papéis
e de funcdes, a familia reorganiza-se e existe uma definicdo de papéis parentais e
filiais, aclarando-se e redefinindo-se novos limites que apontem a abertura da familia
com o exterior (Relvas, 1996). Todas estas experiéncias fazem com que os pais se
sintam responsdveis pelo fracasso ou sucesso das suas criangas, gerando-se
sentimentos de dececdo, ansiedade, culpabilidade e cansagco (Relvas, 1996).
Enquanto o nascimento ndo ocorre, para os pais tudo passa pelo jogo simbdlico do

desejo, da imaginacdo e das expectativas sobre como sera o filho e do que trara para
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o casal (Relvas, 1996). Todo o investimento, até ai, feito para a “relacdo marido-
mulher, é transferido para as relagdes pais-filhos” (Relvas, 1996, p.85).

Associada a toda esta experiéncia de sentimentos vividos pela familia, Winnicott
(1979, citado por Nagy, 2005) refere que a mae desenvolve, nos ultimos meses de
gestacdo e no momento do nascimento, uma “preocupacao materna primaria” que
Ihe permite cuidar do bebé. O autor menciona que, quando as maes se encontram
nesse estado, identificam-se com o bebé, percecionando as suas necessidades
basicas de forma a satisfazé-las. Neste sentido, a relacdo mae - bebé é essencial para
o desenvolvimento psiquico do bebé, “a qualidade do vinculo afetivo mae-bebé vai
moldar os outros sistemas relacionais da crianca ao longo de todo o seu
desenvolvimento” (Veiga, 1997, p.33). Quando a mae e o bebé se visualizam pela
primeira vez, existe uma for¢a que inevitavelmente os une, sendo o contato cutaneo
nas primeiras horas pds-parto “essencial para o desenvolvimento da ligacdo afectiva
da made ao seu bebé, podendo afectar todo o futuro desenvolvimento fisico e
emocional da crianca” (Veiga, 1997, p.29).

Aos lagos que se vao estabelecendo entre a mae e o bebé, John Bowlby (1969,
citado por Smith, Cowie & Blades, 1998) denomina vinculagdo. Segundo este autor,
“o amor materno durante a primeira e segunda infancia é tdo importante para a
salide mental como as vitaminas e as proteinas para a saude fisica” (Bowlby, 1953,
citado in Smith et. al, 2001, p. 122). A vinculacdo é, assim, uma necessidade natural
qgue o ser humano tem para estabelecer relagdes de proximidade e de afetividade
com os outros, com o objetivo de alcangar seguranca que lhes permita explorar o
“self” e o mundo (Silva, 2012). De acordo com Klaus e Kennel (1976, citado por Silva,
2012), o estabelecimento das primeiras vivéncias entre a mde e o bebé sdo
primordiais para a edificagdo de um vinculo Unico, estavel e particular. De acordo
com estes autores, 0 momento pds-parto é crucial para o desenvolvimento desta
relacdo, “quando o bebé nasce e se sente amado e querido, entdo pode enfrentar o
mundo” (Veiga, 1997, p.29). A partir da formacdo destes lagos e das interagdes que a
crianga vai experimentando com a figura de vinculagao, o seu mundo interno comega

a organizar-se e a construir-se (Santos, 2012). Isto &, as representa¢des mentais que a
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crianca vai tracar de si préopria e dos outros vao ter por base as experiéncias
relacionais vivenciadas com o seu cuidador (Santos, 2012).

Ressalve-se, no entanto, que Lopes dos Santos e Fuertes (2005), referem que
existem alguns acontecimentos que podem colocar o processo de vinculacdo, e
subjacente desenvolvimento da crianca, em risco, como maus - tratos, depressao
materna, exposicao pré-natal ao alcool e a drogas, danos neurolégicos nas criangas
ou outras incapacidades, como autismo ou trissomia 21. Neste sentido, e através da
compreensdo dos estudos de John Bowlby, Mary Ainsworth (1978, citado por
Monteiro & Ferreira, 2006) aprofundou esta investigacdo através de um processo
experimental, a Situacdo Estranha, que visava analisar a qualidade das interacGes
mae - bebé e os diferentes tipos de vinculacdo. Deste estudo surgiu um conceito
basilar, a concecdo de base de seguranca, que representa a confianca estabelecida
entre a crianca e figura de vinculacdo, percebendo-se a disponibilidade e a seguranca
qgue a crianga tem para se afastar e regressar (Santos, 2012). Por outras palavras,
através deste estudo, Mary Ainsworth veio demonstrar que a reac¢do da crianca a
auséncia da mde e ao seu regresso evidenciam o seu equilibrio relacional que tem
por analogia os cuidados que a crianca recebera até entdo. A autora identificou
assim, a partir das suas observagdes, trés categorias de vinculagdo, que retratam os
diferentes comportamentos da crianga perante o elemento de vinculagdo: vinculagdo
segura; vinculacdo evitante; e vinculagdo ambivalente/resistente (Santos, 2012). Em
virtude disto, é na infancia que germinam os componentes necessarios para o
sucesso de relagOes intimas futuras na adolescéncia e na idade adulta (Lima, Vieira, &
Soares, 2006).

Em sintese, com o nascimento de um bebé, surge um novo subsistema na familia,
preenchido de novos papéis e tarefas que requerem “um conjunto de reorganizagdes
relacionais, intra e inter-familiares” (Alarcdo, 2000, p.125). Com o nascimento do
bebé deve existir, por parte do casal, uma adaptacdo e ajustamento do subsistema
conjugal com o parental, dado que ambos se desenvolvem num tempo e num espacgo
préprios (Alarcdo, 2000). Apds o nascimento, a relagdo mde - bebé acentua-se e
sobrepde-se a outras relagdes, formando-se “uma diade mae - bebé que ocupa um

tempo e um espago que alcangam territérios de outras diades” (Alarcdo, 2000,
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p.132). Todo o espaco partilhado e construido pelo casal passa, agora, a ser invadido
por um bebé centrado em si préprio que, em fungdo das suas necessidades, exige e
apela a atencgdo, principalmente a da mde. Em todo este processo, a mae tem um
papel essencial, devendo no entanto, desenvolver a capacidade emocional de
separacdo e individuacdo do bebé. Uma das primeiras diades que o bebé ira
estabelecer serd com o pai, devendo existir um equilibrio “entre a vinculacdo e a
separacdo, dependéncia e autonomia, relacionamento diddico e triadico, é uma das
tarefas mais importantes no desenvolvimento humano, familiar e individual, mas é
também, uma das mais dificeis” (Alarcdo, 2000, p.134). Assim, é do bailado
estabelecido entre a mde e o bebé que se desenvolvem os comportamentos
vinculativos e sdo dependentes da qualidade desse mesmo bailado a separacdo e
individuacdo (Veiga, 1997).

Por fim, a familia, vai ser responsdvel pela transmissdo e formacdo de
aprendizagens significativas, representando assim um espaco privilegiado de
“relacGes afetivas profundas” (Alarcdo, 2000, p.35). De acordo com Minuchin (1979,
citado por Alarcdo 1996) a familia é responsavel pelo sentimento de identidade, o
gue confere reconhecimento e poder a cada sujeito. A familia, ocupa uma funcao
determinante e primaria no desenvolvimento do individuo, pela protecdo que
entrega aos seus membros, pela socializagdao que lhes transmite, pela passagem de
uma determinada cultura, estabelecendo um sentimento de pertenca e

individualizacdo dos seus membros.

3.1.1.A chegada de um filho diferente

O periodo de gestacdo é um momento caracterizado por idealizagbes e
expectativas por parte dos pais. A partir dos seus valores e ideias estes esbogam o
bebé que vai nascer. De acordo com Biscaia (1997, citado por Xavier, 2008), o parto é
um momento integrador de vinculacdo, onde se dao os primeiros contactos

essenciais ao desenvolvimento do bebé. A mesma autora refere ainda que, quando
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no parto os pais percecionam que o filho tem uma deficiéncia, existe uma
interrup¢do do vinculo, gerando-se sentimentos de angustia e stresse. De acordo
com Featherstone (1980, citado por Pereira, 1998, p.41) “algumas familias falham no
estabelecer relagGes afetivas fortes com a crianca com deficiéncia, ou porque
receiam que ela morra deixando assim a familia ou porque é fisicamente disforme”.
Segundo Coelho, L. e Coelho, R. (2001), a familia desenvolve emoc¢des de culpa,
negacdo, dece¢do e temor. Estes autores chegam mesmo a mencionar que estes
sentimentos podem ser, muitas vezes, aliados a experiéncias de perda e a
sentimentos de luto. Verificam-se sentimentos de pesar, existe a “vivéncia de um
luto pela perda do bebé idealizado” (Nagy, 2005, p.45), desenvolvendo-se situacées
similares “as perdas de morte de alguém” (Carvalho, 2009, p.11).

Os pais, ao perceberem que o seu bebé almejado e desejado tem uma deficiéncia
sentem uma desorganizacdo que arruinarda os sonhos sentidos e impedird a
imaginacdo do futuro da crianca e da familia. Esta incessante experiéncia de
sentimentos pode fazer com que a mae sinta uma repulsa emocional e fisica pela
crianga, dificultando-se a aproximacdo e o envolvimento em carinhos (Nagy, 2005).
Mediante estas vivéncias, “algumas maes podem ndo conseguir cuidar e amentar”
(Nagy, 2005, p.45), podendo existir uma rutura na relagdo primaria mde - bebé.
Neste sentido, para Irvin, Kennel e Klaus (1992, citado por Petean & Murata, 2000), o
nascimento de um bebé com deficiéncia pode unir o casal, caso haja muita
comunicac¢do e apoio, como pode também, pelo contrario, distancia-los, caso estes
nao partilhem das mesmas responsabilidades que um bebé com deficiéncia exige. De
acordo com Mckeever (1992, citado por Petean, & Murata, 2000), na grande maioria
das familias, os cuidados da crianga com deficiéncia sdo entregues a responsabilidade
das mulheres. Segundo o autor, isto deve-se “as expectativas culturais sobre o
género, relacdes familiares, trabalho e a criacdo de criancas” (Petean & Murata,
2000, p.44) ainda associado como tarefa feminina. Todas estas experiéncias, as quais
as mulheres sdo expostas, podem conduzir a sentimentos de stresse, ao isolamento,
a depressdes e esgotamentos.

Para as familias, o momento do diagndstico de uma deficiéncia pode ser “um

potencial obstaculo para o sistema relacional” (Carvalho, 2009, p.11). Segundo

46



Coelho, L. e Coelho, R. (2001), para os pais, 0 momento do diagndstico funciona
como uma ameaga e como um periodo de crise, caracterizado de angustia e tensao,
essencialmente por ndo conseguirem proteger o filho do diagndstico. Este momento
de transmissdo do diagndstico aos pais pode, assim, condicionar e influenciar a
reacdo e a integracdo do bebé na familia (Almeida, 2005, citado por Carvalho, 2009).

Nas familias com filhos com deficiéncia, o ciclo vital pode ocorrer tardiamente, ou
nem chegar a acontecer, os sentimentos de stresse, de angustia e a auséncia de
normatividade do futuro, podem afetar a familia (Costa, s/d, citado por Carvalho,
2009). Deste modo, as familias com filhos deficientes muitas vezes tém que abdicar
dos sonhos que tinham relativos aos filhos, “pois um filho com deficiéncia mental
muito dificilmente vai tirar um curso superior, constituir familia, ter filhos, ou ajudar
os progenitores na velhice” (Coelho, L. & Coelho, R. 2001, citado por Carvalho, 2009,
p.14). Desta forma, Gongora e Bedia (1999) expdem que o periodo de habituagdo e
de adaptacdo das familias a situacdo pode levar meses a anos, podendo ser a
aceitacdo e a assimilagdo um processo lento. Para Silveira e Almeida (2005, citado
por Xavier, 2008), todo este processo pode ser maior ou menor de acordo com
alguns fatores como: as caracteristicas da personalidade de cada um dos conjuges; o
funcionamento do casal antes do nascimento do filho com deficiéncia; o grau de
preconceito para com pessoas com deficiéncia; a aceita¢do da gestacao; a relagao
com os diferentes familiares; a posicdo do filho na fratria; e o nivel de expectativas
gue os pais tinham.

Um acontecimento que provoque um transtorno, ou um impacto forte, na vida
das pessoas conduz a que exista uma tendéncia para se atribuirem culpas,
encontrarem respostas, levando as familias a procurarem muitas vezes explicagbes
nas crengas religiosas, na heranga genética, na responsabilizacdo de alguém, no
consumo de estimulantes, no emprego, em abortos anteriores, na falta de
cumprimento de medicacdo, entre outros. Consequentemente, para Coelho, L. e
Coelho, R. (2001), a identificagdo com um filho com deficiéncia faz com que a familia
sinta harmonia e unido, existindo um sentimento de naturalidade e normalidade. Por
sua vez, o sentimento de diferenga pela familia para com o filho com deficiéncia faz

com que “a familia lute constantemente por uma vida dita normal” (Carvalho, 2009,
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p.14). Em todo este processo, estas familias podem experienciar diversos
sentimentos, sendo os mais comuns, segundo Xavier (2008, p.28) “o choque, a culpa,
a recusa, a tristeza, a negacdo, a inferioridade, a vergonha, a confusdo, o desejo de
morrer, a raiva, a soliddo, a necessidade de culpar terceiros e o desamparo”.

Segundo Silva e Dessen (2001), as familias com filhos com deficiéncia reproduzem
sentimentos de tensdo e de pressdo vindas do meio exterior que conduzem a
inibicao da participacao em atividades culturais, em vivéncias com parentes, vizinhos
e amigos. Pode salientar-se, ainda, que foram identificados por Ali, Al-Shatti,
Khaleque, Rahman, Ahmed (1994, citados por Silva & Dessen, 2001) varios fatores
gue constituem um acréscimo na vivéncia dos pais com filhos com deficiéncia,
destacando estes autores como varidveis: o tempo uma vez que, os pais apontam
gue despendem muito tempo na prestacdo de cuidados aos seus filhos com
deficiéncia, ndo existindo espaco para convivios culturais e sociais; os recursos
financeiros pois, os pais mencionam que arcam com vdrios tratamentos especificos e
atendimentos as suas criangas; os limites sociais e psicoldgicos, onde os pais expdem
0s preconceitos, e as atitudes menos positivas que a populacdo tem para com
pessoas com deficiéncia mental.

As familias com filhos com deficiéncia s3o impostas algumas organizacdes
familiares, mediante o impacto das diferentes experiéncias que vao vivenciando.
Existem, assim, varios momentos de tensdo e conflito durante as etapas do ciclo vital
da familia. Estas etapas decorrem quando os pais descobrem a deficiéncia dos filhos,
na entrada da crianca no mundo escolar, deparando-se com novas dificuldades de
integracdo e de aceitagdo, percebendo-se também as limitagdes e as
impossibilidades de acesso ao sucesso escolar (Costa, s/d, p.91, citado por Carvalho,
2009). Este autor refere, ainda, o periodo da adolescéncia dos filhos, como um
periodo caracterizado pela confrontacdo com as frustraces e conflitos pessoais, e o
momento da velhice dos pais, que receiam pelo futuro e pelos cuidados dos filhos
(Costa, s/d, citado por Carvalho, 2009).

Neste sentido, é necessdario que os pais recebam apoio, informag¢des adequadas e
seguranca para que se normalize a situacdo e para que a familia se reorganize. E de

expressa importancia que nestes processos os pais entendam as causas dos
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problemas e as objecdes que se podem apresentar no futuro. Nesta transmissao de
informacdo é importante que ndo se coloquem nos pais expectativas positivas e/ou
negativas acerca do desenvolvimento da crianga, para que ndo se prejudique, de
alguma forma, a procura e o acesso a tratamentos especializados para o bom
desenvolvimento do menor (Petean & Murata, 2000). O entendimento do
diagndstico do filho e o significado atribuido a este, vao ter forte influéncia na
aceitacdo do bebé e na reorganizac¢do por parte da familia (Petean & Murata, 2000).
O trabalho dos profissionais é fundamental “no apoio a familia”, “no ultrapassar de
momentos criticos” e “no investir no futuro da crianga” (Carvalho, 2009, p.12). De
acordo com Timéteo (2010), nos processos de mediacdo e implicagdo, o trabalhador
social, muitas vezes, intervém em mudancas que implicam a desestruturacao,
reorganizacdo e transformacdo dos modelos interiorizados pelas pessoas. Ao
atuarem na realidade social, os trabalhadores sociais deparam-se com diferentes
realidades que sdo vividas e interpretadas por cada pessoa, de modo subijetivo,
dotadas de sentido para si (Timdteo, 2010). Assim, no centro do trabalho dos
interventores sociais estdo as pessoas e 0s seus projetos, preenchidos de diversos
percursos de vida, receios, vulnerabilidades, expectativas e potencialidades
(Timdteo, 2010). No estabelecimento da relagdo, o trabalhador social deve atuar sem
julgamentos de valor, nem comportamentos de rotulagdo, desenvolvendo com as
pessoas rela¢des de solidariedade, auxilio e “empowerment” (Veiga, 1997). A relagdo
de ajuda surge como uma das possibilidades de a¢do que o trabalhador social tem
para realizar aquilo a que se prop&e com as pessoas e as comunidades (Timdteo,
2010). Neste percurso, o interventor social desvia-se dos paradigmas dominantes,
preenchidos de mecanismos assistencialistas, tornando o sujeito o protagonista da
sua vida e do mundo que toma como seu, sendo capaz de definir e organizar o que é
para si fundamental (Timéteo, 2010). Ao se estabelecer este tipo de relacdo, deve-se
tentar conhecer a visdo que as pessoas tém mundo, dos sujeitos e das pessoas com
guem interagem, de forma a compreenderem as suas expectativas, potencialidades,
representagdes, medos e receios (Timéteo, 2010).

Para que a mudanca se execute de forma sdlida e consistente, é necessario um

conjunto de condi¢Bes para se construir uma relagdo de ajuda. De acordo com
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Rogers (1961), sdo necessarios trés conceitos chaves, essenciais para que o
trabalhador social promova modificagbes no comportamento e para que o sujeito
interiorize novas realidades subjetivas. A congruéncia é um das nog¢des que este
autor apresenta, referindo que, para a interveng¢ao funcionar, o trabalhador social,
durante a relacdo deve ser “uma pessoa unificada, integrada ou congruente” (Rogers,
1961, p.255). Isto é, o interventor social deve demonstrar a pessoa exatamente
aquilo que sente, sem nenhuma fachada ou papel, “deve ser na relagao aquilo que é”
(Rogers, 1961, p.255). Aceita o outro na sua liberdade de sentimentos e de reacgdes,
permitindo que se quebrem as defesas e que se promovam aprendizagens
significativas. Outra condicdo é a aceitacdo incondicional do outro, onde se prevé
gue o trabalhador social aceite as expressGes negativas e positivas do sujeito, “a
aceitacdo implica que se veja o paciente como uma pessoa independente,
permitindo-lhe experimentar os seus préprios sentimentos e descobrir o que a sua
experiéncia significa” (Rogers, 1961, p.256). Ao ter esta postura, o investigador social
proporcionara, no processo de intervengdo, seguranga, ao ter consideragdo pelos
sentires do outro, sem estabelecer julgamentos ou juizos de valor. A empatia é uma
das outras condicGes necessdrias ao processo de intervencdo, devendo-se
compreender o mundo do individuo como se do nosso préprio mundo se tratasse. De
acordo com Rogers (1961), deve-se “sentir a angustia, o receio ou a confusdo do
paciente como se de sentimentos seus se tratasse e, no entanto, sem que essa
angustia, esse receio ou essa confusdo o venham a afectar” (Rogers, 1961, p.256).
Resumidamente, as familias com filhos com deficiéncia passam por vdrias
situagdes de vulnerabilidade e exposi¢do, necessitando e recorrendo a profissionais
sociais que devem seguir caminhos de compreensdo e empoderamento para a
autonomia, desencadeando e desenvolvendo com as pessoas mais competéncias,
maior consciéncia de si, das escolhas a fazer, das op¢des a realizar e dos caminhos a
seguir. Para Karnes e Tesk (1980, citados por Pereira, 1998) os profissionais que
trabalham com as familias das criancas com deficiéncia, deveriam ter como
caracteristicas as seguintes: “capacidade para dar apoio emocional, fornecer
informacgdo cuidada e adequada, assegurar a ajuda de outros pais e implementar

programas adequados a pais” (Pereira, 1998, p.45). De acordo com Biscaia (1981,
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citado por Pereira, 1998, p.47) “os pais sdo o elemento mais importante no processo

de avaliar, educar e reabilitar criangas com deficiéncia”.

3.2.Resiliéncia Familiar

A pretensdo de uma familia ao ter um filho, quando o contexto é favoravel e
harmonioso e quando a gravidez é planeada e pretendida, ndo é entendida como um
fator de risco. Para Garmezy (1996, citado por Antoni, Medeiros, Hoppe, & Koller,
1999), o conceito de risco pode ser entendido por condi¢cbes que salientam ou
inibem tumultos, objecdes desajustadas e transtornos. No entanto, quando uma
familia tem um filho com deficiéncia, os processos adaptativos podem ser mais
complexos, a familia pode ter dificuldades na vivéncia de um fator que foi imprevisto,
surgindo esta situagdo como um fator de risco (Carvalho, 2009). Associado ao fator
de risco, podem surgir, imperativamente, duas condi¢des que sdo a vulnerabilidade e
a resiliéncia (Antoni et al.,, 1999). Para Antoni e colegas (1999), a vulnerabilidade
representa caracteristicas individuais, como nao ter capacidade, para na adversidade
procurar outras solugdes, nem enfrentar a situagdo, o que favorece a edificacdo dos
fatores de risco (Antoni et al., 1999). Por sua vez, o conceito de resiliéncia prende-se
com a capacidade que a pessoa tem para procurar respostas eficazes para transpor
situagdo de risco e se adaptar (Antoni et al., 1999).

A concecdo de resiliéncia ndo é absoluta, dado que as pessoas respondem de
maneiras diferentes as situacGes ao longo da vida. Nesse sentido, “a capacidade de
resiliéncia depende de caracteristicas individuais e ambientais, que podem variar ao
longo da vida” (Antoni et al., 1999, p.4).

Ao estudar-se o sistema familia, varias investiga¢Ges apontam para o conceito de
resiliéncia familiar que representa a flexibilidade e a capacidade que algumas familias
tém para se adaptarem e encontrarem estratégias perante as contrariedades e as
adversidades (Antoni et al., 1999). Efetivamente, Silva (2007) refere que existem

familias que tém maiores competéncias para responder a situacdes delicadas, dada a
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sua estrutura interna de funcionamento e o seu conjunto de persuasdes, convicgdes
e crengas. Por outras palavras, as familias resilientes sdo aquelas que, perante as
mudancas adversas conseguem suportar as contrariedades as quais sdo expostas,
adaptando-se. Neste sentido, sdo apontadas algumas especificidades as familias que
apresentam caracteristicas resilientes. Barnard (1994, citado por Antoni et al., 1999)
considera as seguintes: “o bom relacionamento entre os pais; a manutencdo de
rituais familiares; confrontacdo pré-ativa dos problemas; minimizacdao dos conflitos
dentro de casa, principalmente durante a infancia dos filhos; auséncia de separacdo
durante a adolescéncia e um relacionamento produtivo com a figura materna” (1994,
citado por Antoni et al., 1999, p.5).

Neste seguimento, existem alguns autores que exploram a capacidade de uma
familia ser, ou n3o, resiliente. Segundo Froma Walsh (s/d, citado por Carvalho, 2009),
a aplicacdo de processos chave permite compreender, a partir de uma vertente
sistémica e ecoldgica, se as familias, perante a crise desenvolvem processos de
resiliéncia familiar. A autora apresenta, assim, trés vastas categorias, fazendo notar,
no entanto, que todos estes processos sdo influenciados pela cultura das familias.
Desta forma, as categorias apresentadas sdo os padrdes organizacionais, o0s
processos comunicacionais e o sistema de crengas familiares (Froma Wlash, s/d,
citado por Carvalho, 2009).

Os padrdes organizacionais direcionam-se para a flexibilidade da familia e para
aspetos rotineiros e costumeiros da mesma. Melhor dizendo, se nos momentos de
crise e de mudancas inesperadas existirem rotinas especificas e definidas, o processo
de adaptagao nao serd tdo custoso, dado que existe o sentimento de continuidade no
tempo (Souza, 2003, citado por Carvalho, 2009). Nesta categoria dos padrées
organizacionais prevé-se, ainda, que exista uma orientacdo familiar assente na
firmeza, na organizacdo, na coordenacdo e na partilha, o que permitird que os
membros da familia se sintam unidos e amparados, agindo de acordo com as
indicacGes familiares e extra-familiares (Souza, 2003, citado por Carvalho, 2009).
Ainda dentro desta categoria prevé-se que a familia recorra, sempre que necessario,

aos recursos oferecidos pela comunidade, a nivel social, cultural e econdmico.
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No que diz respeito aos processos comunicacionais, estes referem-se a troca de
mensagens estabelecida entre a familia, mencionando que a partilha de informacao
deve ser clara. Desta forma, através de uma esclarecida e consistente troca de
informacdo, ambiciona-se que a familia mantenha uma relagdo aberta de confianga
gue permita a partilha de emocdes de forma respeitosa e consciente de
responsabilidade (Souza, 2003, citado por Carvalho, 2009). A reciprocidade, prevista
nesta categoria possibilita a familia alcancar o sentimento de apoio e de suporte,
dado que, ao enfrentar as situagdes em conjunto, compartilha e reformula as
situagdes, resolvendo os problemas. Ao atingir esta categoria, a familia possui uma
organizacao que lhe permite ter um maior controle e seguranga sobre as situagGes
(Souza, 2003, citado por Carvalho, 2009).

Por ultimo, o sistema de crencas familiares faz com que a familia encontre novos
significados para as situacdes que experiencia, compartilhando a crise com auxilio, o
que fortalece os relacionamentos. De acordo com Carvalho (2009, p.19), “a
transcendéncia e espiritualidade ajudam as pessoas na incerteza, no esgotamento
dos recursos externos”.

Com efeito, através destes estudos, percebe-se que as familias possuem
competéncias que advém de um conjunto de dimensdes, tais como, “a comunicagdo,
o encorajamento, a orientagao religiosa, a adaptabilidade, o relacionamento social,
os papéis claros e o tempo partilhado” (Carvalho, 2009, p.20).

Em resumo, a resiliéncia familiar permite que o foco nas familias se baseie nos
seus aspetos positivos e sauddveis, percebendo-se o sucesso que existe no seu
trabalho em grupo (Carlos, 2010). De acordo com Walsh (1996, citado por Carlos,
2010), deve identificar-se na resiliéncia familiar a capacidade que as familias tém de,
através de processos chave, resolver eficazmente as suas situagdes de stresse e de
crise, saindo imponderadas e reforcadas. Nas familias com filhos com deficiéncia, os
processos de resiliéncia, adaptativos e de reorganizacdo, podem depender do tipo de
deficiéncia que a pessoa tem. Isto é, “cada deficiéncia tem caracteristicas muito
especificas e que podem ter maior ou menor acentuagdo motora, sensorial, visual,
auditiva ou mental” (Carvalho, 2009, p.25), fazendo com que a capacidade de

resiliéncia das familias possa variar.
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3.3. Grupos de Apoio Emocional

Ao representar-se o ser humano na sua dimensdo, considera-se a sua estrutura
individual, mas, igualmente, identifica-se a sua disposicdo relacional (Veiga, 2009).
Desta forma, a identidade pessoal de cada pessoa vai edificando-se e desenvolvendo-
se nas relagdes com os outros, germinando-se vinculos de identificacdo e
envolvendo-se em sentimentos de expectativas e pertenca ao grupo (Veiga, 2009).
Enquanto membro de um grupo o individuo sente-se reconhecido, estabelece
vinculos, recebe e aufere protecdo, sente-se integrado socialmente e obtém
conhecimentos (Veiga, 2009). Assim, dentro de cada grupo prevé-se um conjunto de
interacdes, que implicam determinadas finalidades e objetivos comuns, que sdo
experienciados a um nivel mais ou menos consciente (Maisonneuve, 2004).

Sobre familias com filhos com deficiéncia, um dos recursos importantes aos quais
estas familias podem recorrer, dado os sentimentos de stresse e de angustia
experienciados, sdo os suportes sociais de ajuda, de informacdo e de apoio
emocional (Byrne et al., 1988; Quine, & Pahl, 1991, citados por Almeida, 2012). No
entanto, apesar da diversidade de servigos existentes, muitos pais preferem o apoio
e o suporte de outros pais que vivenciam e experienciam a mesma situagao, “o apoio
prestado por pais em situacdo semelhante apresenta-se mais significativo do que os
apoios formais” (Almeida, 2012, p.35). A procura dos pais a este tipo de auxilio da
lugar a formacdo de grupos que procuram partilhar e encontrar pessoas que encaram
problemas semelhantes, sendo estabelecida a entreajuda (Almeida, 2012). Muitos
dos grupos de apoio, que atualmente se apresentam, possuem caracteristicas
terapéuticas, de tratamento e de recuperag¢do. De acordo com Almeida (2012), para
os pais de pessoas com deficiéncia estes grupos podem surgir como um estratagema
de apoio e sustentaculo as familias.

De acordo com Simdes, Fonseca e Belo (2006, citados por Almeida, 2012), existe a
realizacdo de uma pesquisa, acerca da organizagao dos grupos de ajuda em Portugal,

onde constataram que
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tém finalidades e desempenham um papel muito importante, fundamental e
diversificado, na melhoria da saide mental e no crescimento pessoal de cada
ser humano, oferecendo-lhes, um suporte fisico e psiquico, contribuindo para
que consigam almejar uma vida o mais independente possivel e livre de
obstaculos que os impecam de ser felizes (Simdes, Fonseca, & Belo, 2006,
citados por Almeida, 2012, p.36).

Para Helgeson e Gottlieb (2000, citados por Almeida, 2012), os grupos de apoio
podem diferenciar-se em grupos de autoajuda e em grupos terapéuticos, referindo,
no entanto, que ambos se podem encontrar. Neste sentido, os autores mencionam
qgue podera existir um suporte profissional/técnico que auxiliard na aquisicdo de
conhecimentos especificos no sentido da resolucdo de problemas (Helegson, &
Gottlieb, 2000, citados por Almeida, 2012). O grupo pode ser também gerido por um
lider sem qualquer tipo de formacdo nas areas terapéuticas e clinicas (Helegson, &
Gottlieb, 2000, citados por Almeida, 2012). Estes dois grupos tém como objetivo
comum o estabelecimento de partilha e de lagos que fomentem o sentimento de
encontro, pertenca e de identificacdo (Helegson, & Gottlieb, 2000, citados por
Almeida, 2012).

Segundo Lo (2008, citado in Almeida, 2012), os grupos direcionados para o apoio
a pais podem ser conduzidos por um profissional, por pais, ou em base on-line.
Apesar disto, Ribeiro, Yamada e Tavano (2007, citados por Almeida, 2012), referem
que existem outros autores que mencionam que as “experiéncias espontaneas de
entreajuda”, fruto de contactos informais, sdo denotadas pelos pais como
importantes e significativas,

uma vez que promovem a diminuicdo de sentimento de isolamento social;
sentimento de identificagdao; empatia pelos problemas partilhados; construgao
de um enquadramento mais positivo acerca da doenca da crianca; visualizacdo
de novas possibilidades de desenvolvimento da crianga; diminuicdo do
preconceito; apoio; encorajamento, solidariedade e conforto espiritual
(Almeida, 2012, p.37).

Por estas razGes, Maisonneuve (2004, p.7), refere que “os grupos nado sdo objetos

estaticos nascem, desenvolvem-se, mantém-se ou dispersam-se, em resumo,
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possuem uma histéria”. Melhor dizendo, os grupos estdo em constantes mutacoes,
perante as necessidades dos elementos que o constituem, tendo uma duragdo no
tempo que se mantem enquanto as finalidades desejadas forem comuns e ndo
estiverem alcangadas (Maisonneuve, 2004). Existem vdrios atrativos que nos
transportam para a pertenca a um grupo, de entre as quais Maisonneuve (2009)
refere os seguintes: a existéncia de um fim comum, onde a pertenca a um grupo
transporta para aspiracdes comuns a outros; a acdo coletiva que implementa o
sentimento de avanco para o fim a realizar, surgindo sensag¢des de satisfacao,
colaboragdo, empenho e dominio; a pertenca ao grupo, emergindo sentimentos de
poder, orgulho, legitimacdo, reconhecimento, identificacdo e seguranga; o jogo de
afinidades interpessoais estabelecendo-se redes afetivas; e a satisfacdo de certas
necessidades pessoais, passando-se o grupo a situar-se como um meio e ndo como

um fim.
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4. DESENHO DO PROJETO — NO ENCONTRO COMIGO E
Com Os OUTROS

Apesar da realidade social estar sujeita a constantes altera¢des, a avaliacdo de
contexto constitui o ponto de partida para o desenho de projeto (Stufflebean &
Shinkfield, 1995). O desenho e o desenvolvimento de um projeto exigem, assim,
organizacao e sistematizacdo, para que se concretizem determinados objetivos e se
obtenham resultados. O desenho de projeto conduz-nos a uma procura de respostas
alternativas aos problemas habituais. De acordo com Cembranos e colegas (2001), a
transformacdo intencional da realidade exige a planificacdo de ac¢les que
proporcionem as mudangas e as modificacdes necessarias. Desta forma, pretende-se
gue as solucdes propostas, para além de coerentes com as necessidades avaliadas,
sejam possiveis de ser concretizadas em funcao dos recursos existentes.

Para Serrano (2008), o desenvolvimento de um projeto deve contemplar varias
fases que vao desde a concecdo, a identificacdo de um problema ou necessidade, a
definicdo de objetivos e metas, ao planeamento e gestdo, definindo-se quem
participa, e a avaliagio que implica reflexdo e discussdo. Através deste
posicionamento, os sujeitos sdao desafiados a implicarem-se e a participarem,
tornando-se capazes de refletirem sobre si e sobre o contexto em que estdo
inseridos. Indispensavel a esta metodologia, apresenta-se, ainda, a relagao entre o
investigador e os sujeitos que devera permitir a aproximacao a realidade social.

Desta forma, apds se terem identificado os problemas e necessidades do
contexto, tornou-se indispensavel desenhar o Projeto e definir objetivos que
retratassem o que se esperava alcangar. O desenho de projeto devera constituir-se,
assim, como objeto orientador de avaliagdao para que os participantes satisfagam as

necessidades consideradas no contexto de partida.
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21. Desenho do Projeto

Da reflexdo conjunta com as maes surgiu a seguinte Finalidade: Promover o bem-
estar psicolégico das maes, das pessoas com incapacidades, através de um suporte a
expressao emocional, com vista a resolucdo de problemas pessoais.

Ao reverem-se as necessidades avaliadas, tornou-se essencial delinear um plano
gue orientasse o conteldo avaliado como prioritario. Apds um periodo de reflexao,
decidiu-se que o primeiro objetivo geral seria “Promover a partilha de experiéncias
entre as maes”. Este objetivo geral teve por base os problemas identificados pelas
maes, pela equipa técnica e pela monitora que tinham manifestado, na Avaliacdo de
Contexto, ndo existirem momentos de partilha e de contacto entre os pais. Para que
este objetivo geral se concretizasse, considerou-se que seriam necessarios como
objetivos especificos: “Conhecer outras maes”; “Dialogar e partilhar experiéncias fora
e dentro do grupo”; “Refletir em conjunto acerca dos problemas comuns no sentido
de encontrar solugdes”; e “Manter a relacdo fora do grupo de encontro”. Como
estratégias, decidimos criar momentos de encontro entre as maes, utilizar exercicios
de dinamica de grupo e envolver a Técnica de Servico Social nos encontros.
Relativamente as agdes a serem desenvolvidas, definiu-se as seguintes: “Eu e os
outros em relagdo”, a desenvolver ao longo de sete sessGes. Estas sessdes previstas
na planificacdo subdividir-se-iam nos seguintes temas: “Vamos dar-nos a conhecer”;
“Caminhar para a confiangca”; “O futuro e os receios”; “Um pouco mais de mim”;
“Como me vejo e o que grupo pensa de mim”; “Conflitos... Com quem tenho e como
lido com eles?”; “Nos meus olhos a doenga mental”. No sentido de clarificar esta

informacao, apresenta-se esta planificagdo em esquema:

Objetivo Geral 1: Promover momentos de partilha e de troca de experiéncias

entre o grupo de maes.
Objetivos Especificos:

1.1. Conhecer outras maes;

1.2. Dialogar e partilhar experiéncias fora e dentro do grupo;
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1.3. Refletir em conjunto acerca dos problemas comuns no sentido de encontrar
solugGes;

1.4. Manter a relagdo fora do grupo de encontro.

Estratégias: momentos de encontro entre as maes, exercicios de dindmica de

grupo e envolvimento da Técnica de Servico Social nos encontros.

Acdo 1 “Eu e os outros em relagdo”. Desenvolvida ao longo de sete sessdes,
previstas na planificacdo: “Vamos dar-nos a conhecer” 5 de maio de 2014; “Caminhar
para a confianca” 15 de maio de 2014; “O futuro e os receios” 22 de maio de 2014;
“Um pouco mais de mim” 19 de junho de 2014; “Como me vejo e 0 que grupo pensa
de mim” 26 de junho de 2014; “Conflitos... Com quem tenho e como lido com eles?”

30 de junho de 2014; “Nos meus olhos a doenca mental” 7 de julho de 2014.

Considerou-se, ainda, como segundo objetivo geral: “Promover a valorizacdo e o
envolvimento das maes na Associacdo”. Este segundo objetivo geral teve em
consideracdo as necessidades expostas pelas maes, incluindo-as nas atividades da
instituicdo. Isto é, esta participacao, por parte das maes, teve como objetivo suscitar
sentimentos de reconhecimento, implicagdo, iniciativa e relagdo com as atividades
institucionais, para que no futuro este Projeto continuasse a ser possivel. Para tal,
apontaram-se como objetivos especificos: “Participar nas atividades da Associacdo” e
“Tomar iniciativas no desenvolvimento das atividades da Associacdo”. Quanto as
acOes a desenvolver designou-se, “A associagao e eu” e seria desenvolvida ao longo
de quatro sessdes, previstas na planificagdo: “Participar no lkebana”; “E agora o
grupo de encontro?”; “As atividades do Centro”; “Vamos participar”. Em relagdo as
estratégias mobilizadas utilizaram-se a organizacdo de atividades e conversas

intencionais.

Objetivo Geral 2: Promover a valorizagdio e o envolvimento das maes na

Associagao.

59



Objetivos Especificos:
1.1. Participar nas atividades da Associacao;

1.2. Tomar iniciativas no desenvolvimento das atividades da Associacdo.

Estratégias: organizacdo de atividades e conversas intencionais com os

funcionarios do Centro.

Acdo 2: “A Associagdo e eu”, desenvolvida ao longo de quatro sessoes, previstas
na planificacdo: “Participar no lkebana” 29 de maio de 2014; “E agora o grupo de
encontro?” 14 de julho de 2014; “As atividades do Centro” 22 de julho d 2014;
“Vamos participar” 28 de julho de 2014.

a.2.Avaliacao de Entrada

A avaliacdo de entrada, de acordo com Stufflebeam e Shinkfield (1995), pretende
identificar os problemas e os constrangimentos que podem surgir no
desenvolvimento das a¢les. Esta avaliagdo permite, assim, que se analise e reflita
sobre a coeréncia do desenvolvimento do projeto, percebendo-se a congruéncia
entre a analise da realidade e as necessidades priorizadas. Desta forma, torna-se
pertinente que cada participante avalie todos os elementos contemplados no
Desenho de Projeto, desde a finalidade até as acGes. Esta avaliacdo permite, ainda,
que se reflita sobre a capacidade que a realidade tem para dar continuacdo ao
desenvolvimento do projeto.

Tendo em consideragdo que o Projeto foi construido e fundamentado nas
opiniGes das pessoas, verificou-se que os objetivos estabelecidos foram ao encontro
dos problemas e necessidades identificados como prioritarios. Por outras palavras,
através de conversas intencionais, as pessoas demonstraram que o Projeto estava

fundamentado e sustentado nas suas opiniGes e sentimentos, considerando que foi

60



tido em consideracdo aquilo que manifestaram como mais urgente, importante,
necessario e exequivel.

No que se refere a estratégias, estas passaram pelo estabelecimento de encontros
para que as mdes se conhecessem e estabelecessem uma relagdo. Foram, ainda,
utilizados exercicios de dindmica de grupo e envolveu-se a Técnica de Servico Social,
pelo relacionamento préximo que tinha com estas maes e pela possibilidade de dar
continuidade ao Projeto. Para além destas estratégias, o Psicélogo do CAO e a
Diretora da Associagdo também foram envolvidos através de conversas intencionais.

Quanto aos constrangimentos, surgiu a desisténcia de uma mae, a D. Sara, que
por motivos pessoais, ndo pode a frequentar os grupos de encontro.

Realizada a avaliacdo de entrada, e tendo em consideracdo o modelo CIPP,
tornou-se necessario estabelecer indicadores e instrumentos de avaliacdo. Estes
indicadores e instrumentos serviram de “unidade de analise” (Ventosa, 2002, p.119),
ao permitirem que se percebesse a relacdo entre o que foi planeado e o que foi
alcancado. Deste modo, apresentam-se como indicadores: a frequéncia dos
encontros; a pertinéncia das intervencgdes; o envolvimento dos participantes nos
encontros; a capacidade de reflexdo critica sobre as percecdes e representacdes da
deficiéncia intelectual; o estabelecimento de rela¢gdes fora do grupo de encontro; a

capacidade de iniciativa no desenvolvimento de atividades institucionais.
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5. DESENVOLVIMENTO DO PROJETO “NO ENCONTRO
COMIGO E COM OS OUTROS” E AVALIACAO DE PROCESSO

Com o Desenho do Projeto cada vez mais sustentado, aponta-se para a etapa de
efetivacdo do plano, o Desenvolvimento do Projeto. Nesta etapa, é descrito o
desenvolvimento do processo do Projeto “No encontro comigo e com os outros”,
salientando-se a importancia da participacdo das pessoas no desenvolvimento das
acoes.

No decorrer das a¢des desenvolvidas, tornou-se essencial avaliar continuamente
o Desenvolvimento do Projeto, pois, segundo Stufflebean e Shinkfield (1995), ndo se
deve comprometer a coeréncia das acles. Para estes autores, ndo se deve avaliar
apenas a eficiéncia das acbes planeadas, mas, principalmente, operacionalizar as
acdbes mediante a identificacdo dos problemas, adequando os ajustamentos
necessarios, para que nas acoes exista coeréncia. Deste modo, a luz do modelo CIPP,
a etapa de Desenvolvimento do Projeto deve ser monitorizada pela Avaliagdo de
Processo, o que facilita o entendimento dos resultados obtidos no final da
concretiza¢do do plano.

Perante o exposto, serdo apresentadas as a¢des desenvolvidas com o grupo de

maes e a Avaliagao de Processo destas mesmas agoes.

5.1. Acao 1: Eu e os outros em relacao

A acdo aqui apresentada como Agdo 1, visava responder a necessidade exposta
pela mdes, que manifestavam interesse e vontade de ter um momento em que
pudessem conversar, expor as suas duvidas, dificuldades e partilhar vivéncias com

outras mades. Este espaco reforcaria o sentimento de apoio, de auxilio,
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reconhecimento, partilha e identificacdo, podendo estabelecer-se uma rede de
relacdio de apoio entre as mdes. Esta necessidade, aqui identificada, foi também
manifestada pela equipa técnica e pela monitora, que reconheciam o potencial de
um encontro que promovesse a partilha de experiéncias e de apoio entre as maes.

Neste sentido, todos os encontros previstos para esta acdao foram denominados
de forma distinta, de maneira a que se percebesse sucintamente o objetivo de cada
sessdo, sendo de referir que todos os nomes foram sempre encontrados em
conjunto.

Todos os encontros decorreram nas instalagdes da Associacdo e em todos estes a
Técnica de Servico Social esteve presente, o que contribuiu positivamente para o
decorrer das sessdes, pela relacdo de confianca que ja tinha com as maes e pela sua
disponibilidade para se envolver no Projeto. Note-se ainda que todos os jogos
utilizados nestes encontros foram adaptacées de jogos presentes nos livros: 83 Jogos
psicoldgicos para a dindmica de grupos; Trabalho e dindmicas dos pequenos grupos;

e Exercicios praticos de dinamica de grupo.

“Vamos dar-nos a conhecer” - 5 de maio de 2014

“Vamos dar-nos a conhecer” foi o primeiro encontro que se realizou com as maes
que participaram neste projeto. Este encontro consistiu numa conversa intencional e
na realizacdo de alguns exercicios de dindmica de grupos, no sentido de facilitar a
apresentacdo entre maes e se pudesse refletir acerca daquele primeiro encontro.
Neste sentido, este encontro proporcionou o primeiro contacto e, ao mesmo tempo,
permitiu o estabelecimento de alguns lagos afetivos.

No encontro “Vamos dar-nos a conhecer”, realizou-se primeiramente um jogo
que facilitava a apresentagdo das pessoas e que permitia que se expusessem algumas
caracteristicas pessoais. Desta forma, este jogo permitiu que as mades se
apresentassem e referissem aspetos da sua vida. Todas participaram e envolveram-
se na concretizagdo e explora¢do do jogo. Ao apresentarem-se, surgiram diversos
aspetos pessoais, que eram comuns a estas mades, o que as levou a refletir, a

exporem os seus sentimentos e a identificarem-se. Algumas das caracteristicas
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comuns, que facilmente foram identificadas, foi o facto de todas as maes serem as
principais cuidadoras dos filhos e de todas terem deixado de trabalhar para
prestarem cuidados a familia. A D. Leonor referiu que “a Adriana é a nossa menina e
sempre o sera. Eu ndo trabalho, sou doméstica, mas no passado ja trabalhei. Tive que
deixar o trabalho para dar a atencdo e os cuidados que a Adriana necessitava”
(Apéndice N, p.170). Por sua vez, a D. Francisca mencionou que, “eu sempre
trabalhei, até cheguei a explorar um bar de uma faculdade, eu adorava o convivio e a
rotina que um trabalho impde, mas em prol do bem-estar da Ariana tive que me
dedicar a familia” (Apéndice N, p.170). Ja a D. Florbela indicou que “nos meus dias
ndo tenho nenhum momento para mim, ja trabalhei mas tive que abdicar para cuidar
da familia” (Apéndice N, p.170).

Ao longo desta apresentagdo, as maes referiram ainda algumas caracteristicas das
suas familias, expuseram alguns acontecimentos e falaram das suas relacdes com os
filhos. Alguns dos discursos que surgiram relacionavam-se com: “Ndo me quero
colocar no caminho das pedras, porque ndo quero essa posigdo para mim, quero
acreditar que no meu caminho também existem algumas flores” (D. Leonor,
Apéndice N, p.170); “Apesar do escuro que a vida se possa apresentar em tento
sempre flori-la e encontrar as melhores coisas que posso retirar” (D. Francisca,
Apéndice N, p.170); “Ao contrédrio destas senhoras, ndo encontro flores na minha
vida, é tudo muito dificil. O meu marido ndo é uma pessoa facil, ndo quero parecer
ingrata, reconheco muitas virtudes nele, mas nao é facil” (D. Florbela, Apéndice N,
p.170).

Nestas apresentagdes, as maes citaram ainda a relagdo distante que os maridos
tinham com os filhos e as dificuldades que estes sentiam em se envolverem e
interpretarem os comportamentos apresentados pelos filhos.

Ao refletir sobre a sessdo, o grupo manifestou vontade de se encontrar
novamente, referindo que o local era propicio e que tinha sido bom encontrar outras
pessoas com histérias semelhantes as suas. Para além destas reflexdes, as maes
falaram em grupo sobre, no passado, a Associacdo ter promovido um encontro para
gue 0s pais se conhecessem e conversassem, mas que por ser constituido por um

grande numero de pais, ndo tinha sido viavel e o projeto tinha acabado.
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Em resumo, esta sessao foi muito importante para que as maes se conhecessem,
conversassem e se identificassem. O encontro ficou muito centrado no primeiro jogo
por manifesto interesse das maes que demonstraram vontade em apresentar as suas
vidas e partilhar alguns momentos comuns. Apesar de estas mades ndo se
conhecerem, a interacdo do grupo foi muito dinamica, todas estavam dispostas a
falarem e a participarem nas atividades propostas. Com efeito, ao pensar-se nos
objetivos especificos, esta sessdo proporcionou que se trabalhasse sobre dois
objetivos especificos: Conhecer outras maes; Dialogar e partilhar experiéncias fora e
dentro do grupo. E de referir, ainda, que neste encontro, quase n3o existiu referéncia
a D. Aida porque, nesse dia, a senhora tinha tido uma consulta e chegou muito

atrasada a sessdo.

“Caminhar para a confian¢a” - 15 de maio de 2014

A segunda sessdo, “Caminhar para a confianga”, foi realizada na semana seguinte,
por opc¢do do grupo de maes que iniciaram o encontro manifestando que se tinham
sentido muito bem, que estavam a gostar de se conhecer e que fazia sentido existir
um momento destes para elas.

Este encontro, “Caminhar para a confianga”, consistiu na realizagdo de dois
exercicios de dindmicas de grupo. O primeiro visava continuar e aprofundar as
apresentacdes de cada elemento do grupo. Ja o segundo pretendia explorar e refletir
sobre os acontecimentos melhores e piores da vida de cada uma.

No primeiro jogo, foram colocadas vérias questdes aleatdrias, a cada elemento do
grupo, tais como, por exemplo: “Qual é o teu prato favorito?”; “Qual a Ceia de Natal
que recordas com maior prazer?”; “Ildentifica um episédio da tua vida que te fez rir
imenso”. Neste jogo, o grupo demonstrou-se interessado e animado, tirando
aleatoriamente as perguntas com curiosidade e interesse. Todas as maes colocaram
bastante significado e emoc¢do nas respostas que iam dando, o que permitiu que o
conhecimento interpessoal aumentasse, bem como a empatia, a coesdo e a
confianga. Relativamente a estas perguntas, surgiram algumas das seguintes

respostas: “Se me saissem 50 milhdes de euros no totoloto, eu apoiava a Associagdo
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da minha filha, ndo daria todo o dinheiro, mas ajudava e garantia o futuro dela” (D.
Francisca, Apéndice N, p.174); “Eu ndo sei o que é ter tempo livre, nunca tive tempos
livres e momentos para mim, estou sempre ocupada com as tarefas e a familia, o
meu primeiro tempo livre é este, é o Unico momento que estou a ter meu” (D.
Florbela, Apéndice N, p.174); “Eu tenho imensos episddios que me fizeram e fazem
chorar, sou muito sensivel e facilmente choro” (D. Aida, Apéndice N, p.174); “Eu ndo
tenho nenhum hobby, tudo o que fago é com a minha filha e marido” (D. Leonor,
Apéndice N, p.174).

O segundo exercicio proposto baseava-se na elaboracdo de um grafico que
demonstrasse os momentos altos e baixos da vida de cada pessoa. O grupo aderiu
bem ao exercicio sugerido, no entanto, foi um momento em que todas as maes
expuseram problemas pessoais, sentimentos de dor e de magoa. Com este jogo, as
maes descreveram momentos sensiveis das suas vidas, sendo um momento
carregado de muita emogdo. A propdsito ainda deste jogo, foi curioso perceber a
proximidade que o grupo estabeleceu, o apoio e compreensdo que estas maes
trocaram. Isto é, as maes demonstraram imensa solidariedade pelos sentimentos
partilhados, trocavam palavras de apoio, tocavam-se e identificavam-se com os
relatos. Deste momento, surgiram vdrias narragdes importantes que vieram
demonstrar e confirmar as dificuldades que os pais, com filhos com deficiéncia,
sentem. Passa-se a apresentar, assim, alguns desses testemunhos: “Um momento
marcante na minha vida, foi o nascimento da minha filha, o saber que ia ser mae, é
tdo bonito e incrivel. Mas, por outro lado, um dos momentos mais dificeis foi quando
soube da deficiéncia da Ariana. E muito dificil aceitar e acreditar que existe mesmo
um problema, que a minha filha tinha mesmo uma deficiéncia, procurei muitos
médicos, muitas respostas, tinha muita esperanc¢a, até que, com o tempo, fui
aceitando e aprendendo a viver. (...) Fomos acompanhados no Centro de Paralisia
Cerebral e foi um grande choque quando |a fomos a primeira vez, ndo estavamos
preparados para o que iamos ver, o meu marido até teve uma quebra de tensdo e
quase desmaiou” (D. Francisca, Apéndice N, p.174); “Quando ela nasceu, e mais
tarde ainda em bebé, nds nunca percebemos que ela tinha um problema, ela era

normal, a médica também nunca nos disse nada, s6 notavamos que ela era muito
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agitada. E o meu maior desgosto, é que ela seja assim. (...) Sempre pensei que ela ia
conseguir dar a volta, que ia chegar a uma certa idade e ser normal, queria acreditar
que era sé uma dificuldade que ela tinha. Mas isso nunca aconteceu. (...) Para mim o
pior momento foi quando a vim inscrever na APPACDM e vi muitos meninos a entrar
para a carrinha. Foi um choque muito grande nesse momento, eu sé pensava, meu
Deus porque tinha que vir aqui neste momento. Acho que, nesse instante, eu ndo
qgueria, nem imaginava, a minha menina a sair daquela carrinha” (D. Leonor,
Apéndice N, p.174); “A Beatriz ndo aparentava nenhum problema, era um bebé
normal, sentava-se, chegou a dar alguns passos, mas, com cerca de 11 meses
comecgou a regredir e percebemos que algo se passava. Na altura, fizeram varios
exames e perceberam que ela estava com graves problemas. (...) Foi um choque
terrivel para a nossa familia, a nossa menina. (...) Como nos estudos de genética
nunca houve respostas concretas, os médicos aconselharam-nos e incentivaram-nos
a ter outro filho. Passados seis anos, nasceu a Clara, que aproximadamente aos 11
meses, ficou como a irm3, foi ainda mais doloroso. (...) J4 pensei muitas vezes, ainda
bem que a Clara também veio com deficiéncia porque, com o feitio do meu marido,
nao ia ser facil a vida dela” (D. Florbela, Apéndice N, p.174); “Foi muito dificil guando
descobri a deficiéncia da Carolina, mas, depois, tive que travar vdrias lutas, nos
infantarios quando sabiam da deficiéncia ndo a queriam aceitar. (...) Na primaria ela
teve um professor que ndo entendia o porqué de ela ndo conseguir acompanhar o
ritmo dos colegas e batia-lhe. Ainda hoje ela fala nesse professor. (..) Outro
momento de grande tristeza foi saber que a minha neta é autista” (D. Aida, Apéndice
N, p.174).

Em sintese, este encontro proporcionou ao grupo de maes que aprofundasse as
relagbes e tornasse o grupo ainda mais coeso. As maes tiveram oportunidade e
espaco para falarem dos seus problemas, refletiram em conjunto, expondo aquilo
gue sentiam. Nesta sessdo, as mdes encontraram espago para manifestarem a
revolta e a luta didria que travavam para que as suas filhas tivessem um lugar na
sociedade, mencionando a exclusdo que sentiam nas ruas “as pessoas param e
pdem-se a olhar” (D. Aida, Apéndice N, p.174). Esta sessdo permitiu que as maes

compartilhassem sentimentos e vivéncias comuns nas suas vidas. Manifestaram, em

67



reflexdo, que era doloroso falar nestes assuntos, mas que, na verdade, era algo muito
presente na suas vidas e que tinha sido bom poder conversar sobre aquilo que ficava
tdo guardado e gerava tanta magoa. Ainda em reflexdo, as maes manifestaram que
as suas vidas se aproximavam muito, que tinham passado por situa¢gdes muito
semelhantes e que os assuntos que provocavam maior dor eram os que as
aproximavam. E de realcar, ainda, que, a partir deste encontro, as mies comecaram
a trocar informacbes sobre médicos, contactos e combinaram boleias para se
deslocarem juntas até a Associacdo. Deste modo, apds reflexdo concluiu-se que,
nesta sessdo, tinha sido possivel trabalhar sobre todos os objetivos especificos
propostos para o primeiro objetivo geral que era: Dialogar e partilhar experiéncias
fora e dentro do grupo; Refletir em conjunto acerca dos problemas comuns no

sentido de encontrar solucdes; Manter a relacdo fora do grupo de encontro.

“0 futuro e os receios” - 22 de maio de 2014

Como ja foi referido, as sessdes decorreram todas as semanas pela expressa
vontade das maes. No entanto, nesta sessdo recebemos um bilhete da D. Florbela a
informar que, por motivos pessoais, ndo poderia continuar a frequentar o grupo. Em
todos o0s encontros descritos, nas conversas intencionais decorridas no
Conhecimento da Realidade e Avaliacdo de Contexto, a D. Florbela tinha ido sempre
acompanhada pelo marido na deslocacdo ao Centro. Através do discurso da D.
Florbela (Apéndice N, p.185), é percetivel que existia uma relacdo possessiva e
controladora, por parte do marido, sendo referido, por ela, num encontro “ele ja estd
farto de andar ali no corredor (...) enquanto der eu tento vir sempre” (Apéndice N,
p.185). Pelas conversas partilhadas, o grupo percebia a situagdo vivida pela D.
Florbela e, quando devolvida esta informacdo ao grupo, as restantes maes
manifestaram compreensdo, assumindo que, caso a D. Florbela pudesse voltar, iriam
gostar muito de poder estar novamente com ela.

Manter o contacto com esta senhora foi muito dificil porque ndo se podia
telefonar e falar abertamente sobre o assunto, ficando a comunicagdo restrita a

bilhetes enviados através dos auxiliares da carrinha. A partir de determinado
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momento, nem o contacto por bilhetes continuou a ser possivel, ndo se insistindo
com esta senhora de forma a garantir o seu bem-estar.

Apds devolver-se ao grupo a situagao da D. Florbela, iniciou-se a sessdo, “O futuro
e os receios”, com um jogo de consenso. Foi entregue ao grupo uma histéria com
varias opgdes de pessoas a serem salvas dum bombardeio, cabendo a cada elemento
do grupo escolher quem salvariam. As primeiras escolhas unanimes do grupo
passaram por salvar uma pessoa com deficiéncia intelectual, e de seguida, uma
menina com baixo Quociente de Inteligéncia (Q.l.) De entre as escolhas seguintes,
este jogo permitiu que o grupo refletisse sobre as suas percecbes, escolhas e
preconceitos. Sobretudo, permitiu que refletissem sobre as suas primeiras escolhas,
gue se relacionavam com as suas vivéncias e com o facto de serem maes de pessoas
com deficiéncia. Neste exercicio, todas as maes participaram, manifestaram
entusiasmo, interajuda e boa disposicao.

Apds este exercicio, passdmos para um jogo de receios e desejos, onde as pessoas
podiam refletir acerca dos seus temores e anseios, podendo o grupo participar e
ajudar cada elemento a superar dificuldades. Ao longo de todo o exercicio, as maes
foram apoiando-se através do discurso e de palavras de consolo, expuseram os
temores que as atormentavam, manifestaram, ainda, como desejos que a
estabilidade emocional das filhas se mantivesse, chegando mesmo a D. Aida a dizer,
“o meu desejo era que ela ficasse normal, mas isso nunca vai acontecer” (Apéndice
N, p.185). Nesta sessdo, as mdes continuaram a ter oportunidade de expor os
sentimentos que provocavam magoas e receios. Foi curioso continuar a perceber a
relagdo que o grupo continuava a estabelecer, o a-vontade para continuar a partilhar
assuntos sensiveis e o auxilio que prestavam entre si. Nesta sessdo, surgiram, ainda,
varios relatos relativos a estes anseios e a estas magoas, destacando-se as seguintes:
“O meu maior receio é ficar doente. Ndo posso mesmo ficar doente, porque nao
tenho quem cuide da Adriana. (...) Outro receio de que me custa muito falar, é acerca
do futuro, ndo sei o que vai ser quando eu morrer. Eu sei que pode parecer loucura,
mas eu gostava que ela fosse ao mesmo tempo que eu. Eu sei que nunca vai haver
ninguém que a trate como nés” (D. Leonor, Apéndice N, p.185); “Quando me falam

em residéncias, eu ndo tenho outra solugdao sendo aceitar essa possibilidade, ndo
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tenho ninguém que possa vir a ficar com ela. (...) Prefiro nem pensar nisso e acreditar
que, no seu tempo, tudo se vai resolver” (D. Francisca, Apéndice N, p.185); “Ficar
doente é um luxo, e eu ndo me posso dar a esse luxo. (...) A Carolina pergunta-me
muitas vezes quando eu morrer com quem ela vai ficar” (D. Aida, Apéndice N, p.185).

Enfim, nesta sessdo, o grupo continuou a ser capaz de partilhar assuntos delicados
e de estabelecer entre si relacbes de apoio e de auxilio. Desta forma, as maes
confirmaram que sentiam dificuldade e evitavam pensar no futuro, pelos receios que
tinham em relagdo aos seus filhos. Demonstraram, ainda, a importancia que tinha
conversarem e abordarem este assunto, onde precisavam de apoio e de informacao.
Por todas estas razdes, nesta sessdo foi possivel continuar a incidir-se sobre os
objetivos especificos: Dialogar e partilhar experiéncias fora e dentro do grupo;
Refletir em conjunto acerca dos problemas comuns no sentido de encontrar

solugdes; Manter a relagdo fora do grupo de encontro.

“Um pouco mais de mim” - 19 de junho

A sessdo “Um pouco mais de mim” realizou-se com um intervalo de duas semanas
relativamente as anteriores, dado que no dia 26 de maio tinha decorrido um
encontro no ambito da Agdo 2. O intervalo de duas semanas aconteceu devido as
coldnias realizadas no Centro e a consequente indisponibilidade para que se pudesse
marcar um novo encontro.

Esta sessdo, “Um pouco mais de mim”, iniciou-se com as mdes a comentarem a
nao realizagdo dos encontros do grupo, manifestando saudade dos encontros e das
conversas.

Para este encontro, as mdes tinham sido convidadas a trazerem fotografias para
se realizar um jogo. No entanto, dado o niumero de fotografias que tinham trazido e a
necessidade de conversarem, o exercicio passou para a semana seguinte,
observando-se apenas as fotos e conversando-se sobre as mesmas. Neste encontro,
as maes estavam bastante animadas e ansiosas por partilharem as suas fotografias e
contarem as suas historias. E de realgar que, no momento em que o grupo se

encontrava, ja existia uma relacdo de proximidade e de afeto entre estas maes. Isto
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era percetivel nos seus movimentos corporais, nas suas expressoes, na forma como
se cumprimentavam e tocavam, bem como nas conversas que ja estabeleciam nos
corredores da Associacao e fora do momento do encontro. Como referido, as maes,
nesta sessdo, estavam com imensa vontade de conversarem e ao apresentarem as
fotografias, continuaram a partilhar momentos das suas vidas. Surgiram alguns
discursos relativos a toda esta partilha, destacando-se os seguintes: “Esta é das
poucas fotografias em que a minha filha mais velha esta bem, com boa aparéncia. (...)
Ela tem bulimia e anorexia, ja fez tratamentos, ja esteve internada no Conde Ferreira,
mas nunca conseguiu parar. (...) Nos momentos de maior emocdo é quando ela piora,
para mim é falta de vontade, quando ela realmente quiser ela para” (D. Aida,
Apéndice N, p.188); “Como podem ver, ninguém dizia que ela tinha uma deficiéncia.
(...) Trouxe esta fotografia da Adriana, que me deixou muito triste quando a vi, foi
tirada no infantario. Ela estd toda desarranjada e colocaram-lhe nariz de palhago. Na
altura senti que colocaram assim a minha filha pela diferenca que ela tinha, fiquei
muito magoada e triste na altura” (D. Leonor, Apéndice N, p.188); “Que saudade
tenho destes tempos, da felicidade que a minha filha tinha. Nesta altura, ela ndo
tinha tanta percecdo da diferenca, era uma crianga muito feliz. (...) No infantario, eu
ia com a Ariana para todo o lado, estava sempre presente, eles ndo sabiam
responder as necessidades da minha filha e eu ndao queria que ela sofresse maus-
tratos” (D. Francisca, Apéndice N, p.188).

Em suma, neste encontro, o grupo apresentou livremente a familia através das
fotografias, falou sobre as memoarias e as recordagdes que quiseram. Todas as maes
estavam entusiasmadas com as suas fotografias, vivéncias familiares, recordavam
lembrangas e partilhavam momentos importantes com os restantes elementos. E de
ressaltar, ainda, que, nesta sessdao, continuaram a ser trabalhados os objetivos
especificos, propostos para o objetivo geral: Promover a partilha de experiéncias

entre as de maes.

“Como me vejo e o que o grupo pensa de mim” - 26 de junho
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Este encontro, “Como me vejo e o0 que o grupo pensa de mim”, teve como mote a
continuacdo da sessdao anterior, iniciando-se o jogo a partir das fotografias que as
mades tinham trazido. Todavia, desta vez, foi pedida uma selecao de fotografias que
retratassem momentos mais importantes e marcantes do passado e do presente.

Para a realizacdo desta sessao, estavam espalhadas, pela sala, cartolinas para que,
individualmente, as m3es preenchessem com fotografias e palavras. E de salientar
gue a utilizacdo das fotografias deixava o grupo animado, por poder mostrar os seus
momentos em familia. Nesta tarefa, de preencher a cartolina, alguns elementos
tiveram alguma dificuldade, bem como foi também uma sessdo preenchida de
alguma exposicdo emocional. Nos momentos de dificuldade expressos, pelos
diferentes elementos, o grupo de maes apoiou-se e amparou-se na concretizacdo da
tarefa. Realmente, este apoio que o grupo prestou foi essencial para cada elemento
e destacou a rela¢do que o grupo tinha vindo a estabelecer.

No fim de se analisar cada cartaz e de cada mae demonstrar como via o seu
percurso de vida, foi pedido a cada elemento que escrevesse uma frase sobre como
via cada colega de grupo individualmente. As mdes realizaram esta tarefa com
sucesso e, curiosamente, em todas as folhas surgiu a palavra “amizade” que
comegavam a nutrir umas pelas outras. Cada elemento guardou a sua folha e
agradeceu pelo momento, por poderem expressar €, a0 mesmo tempo, saber o que
0 grupo sentia.

Por fim, esta sessdo proporcionou a partilha e a reflexdo no grupo, trouxe
algumas dificuldades na realizagdo da tarefa da cartolina, que foram ultrapassadas,
em conjunto, pelas mdes. O grupo estava num ponto em que, cada vez mais, cada
pessoa dava a conhecer de si, partilhava histérias intimas e dolorosas. Para além
desta relagdo estabelecida nos encontros, as maes foram mencionando, varias vezes,
a vontade que tinham de se encontrarem mais vezes, “temos que marcar um café,
para conversar mais um pouco” (D. Francisca, Apéndice N, p.190), “podiamos marcar
num sabado um piquenique e levar as nossas meninas” (D. Leonor, Apéndice N,
p.190). Consequentemente, mais uma vez, nesta sessdo tornou a ser possivel
trabalhar os objetivos especificos previstos para o objetivo geral: Refletir em

conjunto acerca dos problemas comuns n sentido de encontrar solugées.
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“Conflitos... Com quem tenho e como lido com eles” - 30 de junho

Esta sessdao, “Conflitos... Com quem tenho e como lido com eles”, consistia na
reflexdo acerca dos conflitos que vamos tendo ao longo da vida, com quem temos
mais insistentemente e o motivo disso acontecer.

O encontro iniciou-se com a leitura de uma histdria, as pessoas espalharam-se
pela sala, escutaram e foram colocando-se no papel narrado. Resumidamente, a
narragdo retratava um encontro com uma pessoa ha rua com gquem se estava em
conflito, devendo cada pessoa, individualmente, pensar na sua reacdo e nas
alternativas que podiam surgir caso se quisesse evitar o confronto. A este exercicio o
grupo reagiu: “Eu evitaria o confronto, mal visse a pessoa atravessava a rua ou
entrava numa loja” (D. Aida, Apéndice N, p.195); “Bem, se aquele fosse o meu
caminho, eu ndo alterava a minha trajetdria, ia em frente e passava pela pessoa. Iria
ignora-la e, caso ela olhasse, olhava também, mas seguia o meu caminho” (D.
Francisca, Apéndice N, p.195); “Tal como a D. Francisca, eu também seguia em frente
e, se a pessoa me tivesse magoado muito, eu iria ignord-la. Eu ndo tenho jeito, nem
sei discutir, por isso iria ignorar, fazer de conta e seguir o meu caminho” (D. Leonor,
Apéndice N, p.195).

No segundo exercicio, o grupo foi convidado a partilhar acontecimentos das suas
vidas que tivessem envolvido conflitos. O grupo de maes falou de conflitos entre
familiares e a gestdo emocional que faziam, bem como conflitos que ja tinham tido
na rua a conduzir. Para além destes, as maes expuseram os conflitos habituais que
tinham com os maridos e filhos em casa. Ao exporem estas vivéncias, as maes iam
colocando questdes umas as outras, iam dando sugestdes e palpites sobre como agir.
Nesta sessdo, foi curioso observar a relagdo de intimidade e de coesdo que o grupo
estava a criar e a partilha, sem constrangimentos, que realizavam.

Posto isto, o grupo refletiu que os conflitos, por vezes podem ser evitados e
conversou-se sobre técnicas e estratégias para os contornar. Esta sessdo foi
interessante por permitir que se conhecessem algumas dinamicas familiares e pelo

proprio grupo de maes tentar arranjar solugbes e estratégias para os conflitos e para
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as acOes. Nesta fase, o grupo de maes ja estava coeso, ja conversava e partilhava sem

constrangimentos, estabelecendo-se lagos afetivos de preocupacao e amizade.

“O que penso da doenca mental?” - 7 de julho de 2014

A sessdo, “O que penso da doenca mental?”, tinha como propdsito que as maes
partilhassem e desmontassem a sua visdo da doenca mental. Isto é, este encontro
pretendia que as maes conversassem sobre o que pensavam acerca da doenga
mental, que preconceitos tinham e como encaravam a situa¢do da doenca mental
nos filhos.

Iniciou-se a sessdo com um exercicio no quadro, onde livremente cada pessoa
dizia uma palavra que refletisse o que pensava sobre a doenca mental. Ao realizar
este jogo, as maes iam partilhando experiéncias e relatando momentos que tinham
vivido com os filhos. As maes referiam que, desde o momento em que tinha surgido
nas filhas a doen¢a mental, a vida nunca mais tinha sido a mesma, a toma das
medicacles, os efeitos, os ajustes e as mudancgas tinham feito com que as filhas
tivessem mudado e nunca mais tivessem sido as mesmas. Para além disto, referiram
os efeitos contrarios das medicagBes, as posturas corporais que se alteravam, a
instabilidade e a ansiedade que a familia sofria com os periodos de crise. A D. Leonor
mencionava “Ela vive num mundo préprio, com as obsessdes dela das rendas, dos
desenhos, das feridas e, as vezes, é muito dificil contraria-la (...) eu sé quero que ela
esteja assim estavel porque, as vezes, vem aquela instabilidade que demora uma
semana, duas, um més. Tempos que parecem infinitos e nos fazem sofrer muito”
(Apéndice N, p.199). Por sua vez, a D. Francisca referia “é como se ela tivesse uma
dor interior que eu nao consigo entender” (Apéndice N, p.199).

A seguir a este jogo, passou-se a visualizacdo de dois pequenos documentarios
sobre doenca mental, que, no final, o grupo iria comentar. Apés a visualizagcdo dos
pequenos videos, o grupo de maes partilhou que, realmente, a doenca mental
conferia aos filhos um certo poder, no qual os pais se centravam e funcionavam em
torno dele. Demonstraram algumas dificuldades que sentiam ao recusarem coisas e

ao chamarem a atenc¢do para determinados comportamentos o que, muitas vezes,
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alimentava a prépria conduta dos filhos. Neste seguimento, conversou-se sobre
algumas estratégias e experiéncias que cada mae tinha, tendo as maes trocado
estratégias.

Em sintese, as maes refletiram que esta sessdo tinha sido muito enriquecedora,
apesar do tema em questdo lhes causar muita confusdao e muito questionamento.
Manifestaram que a medicacdo psiquidtrica era um dos assuntos que receavam,
pelas alteragdes de comportamento e pela instabilidade. Salientaram, ainda, a

importdncia de terem um espago para pensarem e conversarem sobre este assunto.

5.2. Acao 2: A associacao e eu

A Acgdo 2 tinha como propdsito continuar a responder a necessidade de
estabelecer de uma rede de relacdio de apoio entre as maes, para que se
conhecessem, partilhassem experiéncias e se apoiassem. No entanto, nesta segunda
acdo pretendia-se envolver os participantes nas atividades da Associagdo. Esta acdo
visava que o grupo de mdes compreendesse a importancia da sua participagdo nas

decisdes e nas atividades da Associagao.

“Participar no lkebana” - 29 de Maio

Esta sessdo foi organizada e orientada pela Diretora da Associa¢do que, por ter
uma formacdo em arranjos florais na arte “lkebana”, tinha decidido realizar uma
pequena acdo de formacdo na Associacdo. Como estava a par do projeto “No
encontro comigo e com os outros”, decidiu convidar o grupo de maes para participar,
sendo este convite recebido com entusiasmo e curiosidade.

Nesta sessao, estiveram envolvidos varios funcionarios da Associa¢do e foi curioso
observar a dindmica do grupo de maes, sentaram-se juntas, apesar de ja conhecerem
algumas das pessoas que estavam na sessdo. Ao longo de toda a sessao, as maes

foram conversando, trocando ideias e apoiando-se na construcdo do arranjo.
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Apds a sessao, refletimos acerca da experiéncia e de como se tinham sentido. As
mdes manifestaram ter gostado da mensagem passada pelo “lkebana”, que tinha
sido interessante participarem numa atividade destas e estarem incluidos familiares
das pessoas que frequentavam o Centro. Os arranjos, feitos pelo grupo de maes,
estiveram em exposicdao na Associacdo. Ao analisar, mais tarde, a sessao, as maes
exprimiram ainda que tinham aplicado a arte nas suas casas e que tinham gostado de
participar. Em resumo, com esta sessao foi-se ao encontro dos objetivos especificos:

Participar nas atividades da Associacao.

“E agora o grupo de encontro?” - 14 de Julho

A sessdo “E agora o grupo de encontro?” teve por objetivo refletir com as maes
acerca de como sentiam o grupo, como tinha sido partilharem assuntos tdo
dolorosos e, se pudessem, o que tinham mudado. Desta forma, o grupo de maes
refletiu que as sessGes tinham sido um espago de lazer e de conforto, onde tinham
encontrado pessoas para conversar e escutar as suas histdrias. Demonstraram que o
grupo tinha feito sentido e que sentiam vontade de se encontrarem mais vezes.
Consideraram também que os momentos mais marcantes nas sessdes tinham sido
quando tinham falado sobre a familia e se expuseram sentimentos de dor.
Destacaram, neste sentido, as sessdes “Caminhar para a confianga” e “Como me vejo
e 0 que o grupo pensa de mim” como sendo as sessGes que tinham causado maior
impacto no grupo. Deste modo, o grupo de maes mencionou que sempre se tinham
sentido bem no grupo e nas atividades propostas, destacando a frase da D. Leonor
“eu sempre me senti bem, mesmo nos momentos mais tristes” (Apéndice N, p. 200).
Nesta sessdo foi ainda proposto as mdes que escrevessem um pequeno texto que

refletisse o que pensavam acerca do grupo.

“As atividades do Centro” - 22 de Julho
Para esta sessdo, “As atividades do Centro”, propOs-se ao grupo de maes que
colaborassem e ajudassem na festa final de ano do Centro Dr. Rui Abrunhosa. No

Centro iria decorrer uma festa com o tema “Portugal”. Foi entdo proposta, pelo
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grupo de maes, a realizacdo de uma mesa tipica portuguesa para o lanche. Para esta
atividade, as mades manifestaram interesse, disponibilidade e empolgamento em
participarem. Para a organizacdao da mesa deram dicas, falaram sobre receitas e da
sua colaboracdo na festa. Nesta sessao, definiram-se os doces a elaborar e realizou-
se uma lista com os ingredientes necessdrios para comprar. Por fim, nesta sessao
trabalharam-se os objetivos especificos: Participar nas atividades da Associacdo;

Tomar iniciativas no desenvolvimento das atividades da Associagao.

“Vamos participar” - 29 de Julho

Esta sessdo, “Vamos participar”, realizou-se na cozinha da Sala de Atividades de
Vida Didria do Centro e decorreu durante a tarde, ao contrario das anteriores
sessOes. As maes vinham divertidas para esta sessdo, traziam ingredientes e
acessorios de cozinha. Dispuseram-se na sala, organizaram-se, ajudaram-se na
elaboracdo das receitas, trocaram impressdes e cozinharam. O grupo de maes
manifestou ter gostado de participar e do encontro ter sido diferente. Ao
trabalharem em conjunto, foi notéria a empatia decorrente dos grupos de encontro,
conversaram bastante e ensinaram técnicas umas as outras. Para além deste
momento, varios funciondrios foram a cozinha cumprimenta-las e agradecerem a
colaboracdo. Ja durante a festa (dia 30), as maes demonstraram-se muito
empenhadas em ajudar, na organizagdo, conversaram, decoraram a mesa, sentiram-
se reconhecidas e foram elogiadas por vdrias pessoas pela sua participacdo. Desta
forma, com esta sessdo foi possivel alcangar e trabalhar os objetivos pretendidos
para o objetivo geral: Promover a valorizagdo e o envolvimento das mdes na

instituicdo.
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AVALIACAO DE PRODUTO

Na Avaliacdo de Produto pretende-se averiguar se o desenvolvimento do Projeto
correspondeu as necessidades sentidas e avaliadas pelas pessoas (Stufflebeam &
Shinkfield, 1995). Isto é, nesta etapa metodoldgica, deseja perceber-se que
mudancas ocorreram ao longo do projeto e de que forma responderam as
necessidades avaliadas no contexto de partida. A avaliacdo de Produto prevé, assim,
que se confrontem os resultados obtidos com o projeto, com os objetivos
previamente formulados (Stufflebeam & Shinkfield, 1995). Todo este processo deve
considerar a participacao das pessoas, de maneira a que se oriente o projeto para a
sua continuidade, melhoria ou, até mesmo, extincao.

Deste modo, no Projeto “No Encontro Comigo e Com os Outros”, de uma maneira
geral, as acGes planificadas foram ao encontro das necessidades priorizadas na
avaliacdo de contexto e aos objetivos gerais propostos. Neste projeto, todas as acGes
previstas foram concretizadas, tiveram a participacdo de 5 mades, tendo duas
desistido, tal como foi explicado no desenvolvimento do Projeto.

No que concerne a avaliagdo do Projeto, esta foi sempre sendo refletida e
pensada em cada sessdo. No entanto, a sessdo “E agora o grupo de encontro?” serviu
para que se fizesse uma reflexdo mais aprofundada sobre todos os encontros,
ponderando-se sobre a pertinéncia do Projeto, repensando-se as sessoes, elencando
de que forma tinham contribuido para os objetivos propostos, considerando-se o que
tinha dificultado o desenvolvimento do Projeto e o que o tinha influenciado mais. Em
todo este processo, as foram mencionando como se tinham sentido ao longo de todo
o0 processo e sobre quais os contributos do Projeto. E de realcar que a data escolhida
para esta sessao tinha tido em consideracdo que as duas sessGes seguintes iriam ser
mais praticas e que iriam ao encontro das atividades da Associacgdo.

Neste sentido, as maes demonstraram que o convivio tinha sido importante, que
a partilha e a escuta tinham tido um forte impacto na edificagao da rela¢cdo do grupo

e na forma como tinham passado a encarar os seus problemas. Segundo a D. Leonor
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(Apéndice N, p.199), “cada dia foi uma surpresa, tem sido um convivio agradavel,
ficamos a conhecer melhor um pouco de cada uma. Partilhamos emocdes, choramos
e rimos, mas foi bom falarmos de coisas que estavam tdo bem guardadas dentro de
nds”. Desta forma, o grupo considerou que as sessdes que tinham suscitado maiores
emocdes e que, consequentemente, tinham sido mais marcantes, tinham sido
também as que mais tinham contribuido para a coesao e empatia no grupo.
Relativamente a isto, a D. Francisca (Apéndice N, p.199) mencionou que “aquilo que
nos deixa mais tristes e felizes ao mesmo tempo, é aquilo que mais no aproxima
umas das outras”. Com efeito, as sessdes assinaladas pelo grupo de maes como mais
importantes foram: “Caminhar para a confian¢a”; e “Como me vejo e o que o grupo
pensa de mim”. Como aprendizagens adquiridas, as maes, em conjunto destacaram o
saber escutar os outros e a reflexdo sobre problemas, em conjunto. No que se refere
a dificuldades, o grupo destacou a saida da D. Florbela, justificando que “ela também
precisava de estar aqui connosco, de conversar e ter um momento para ela, foi pena
que ela ndo pudesse ficar connosco até ao fim” (D. Aida, Apéndice N, p.199). Para
além disto, referiram ainda, como dificuldade no desenvolvimento do projeto, a
necessidade que todas tinham de falar. Isto é, por um lado, manifestaram que o facto
de falarem tanto, comprometia as sessdes, dado que sempre se tinha excedido as
horas previstas e que nem sempre se tinha cumprido o previsto para cada sessdo.
Por outro lado, referiram que a vontade que todas tinham de conversar, tinha
influenciado também o sucesso das sessGes e o desenvolvimento do Projeto. Desta
forma, as mades consideraram que o objetivo geral, Promover a partilha de
experiéncias entre as maes, se tinha concretizado com sucesso, indo toda a
planificagdo ao encontro das necessidades avaliadas.

Relativamente ao segundo objetivo geral, “Promover a valorizagdo e o
envolvimento das maes na Associa¢do”, as maes manifestaram interesse e motivacdo
pelas atividades. Deste modo, refletiram que este objetivo geral tinha sido alcancado
através das diferentes sessdes. Nesta fase, destacaram as sessGes, “Participar no
lkena” e “Vamos Participar”, como as que tinham provocado maior participagdo nas

atividades da Associacdo, maior entusiasmo e aprendizagens. As maes manifestaram,
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ainda, que na sessdao “Vamos Participar” tinham-se reproduzido no grupo
sentimentos de reconhecimento e envolvimento nas atividades da Associagao.

Para que esta avaliagdo fosse possivel e efetiva os indicadores de avaliagdo foram
sempre tidos em consideracdo. Desta forma, a frequéncia por parte das maes nos
encontros foi sempre permanente, a pertinéncia das sessdes e intervencdes foi ao
encontro das necessidades expostas pelas maes, sendo entdo, evidente o constante
envolvimento destas nos encontros. Neste sentido, todo o patente envolvimento
tornou-se manifesto ao longo de todos os encontros, onde as maes partilharam
assuntos intimos, penosos para as proprias, expuseram as suas dificuldades,
apoiaram-se reciprocamente e devolveram opinides. A capacidade de reflexdo das
maes, foi assim, se manifestando quando refletiam em conjunto acerca dos
problemas pessoais e comuns. A partir de todo este envolvimento, foi surgindo
assim, o estabelecimento de relacdes fora do grupo de encontro. Nas sessbes as
mades trocaram numeros de telefone, comegaram a deslocar-se para a Associacdo em
carros comuns e manifestavam vontade de combinar encontros exteriores. Todos os
momentos de partilha e reflexdo acerca de problemas pessoais e comuns conduziram
a consideracdes acerca da Associacdo e da presenca das familias na mesma. Deste
modo, as mdes repensaram nas suas participacdes e envolvimento nas atividades da
Associacdo, decidindo que seria importante envolverem-se e cooperarem. A
capacidade de iniciativa e de desenvolvimento de atividades tornou-se possivel,
sentindo-se estas maes reconhecidas e participantes.

De um modo global, as mdes manifestaram que todo o desenvolvimento do
Projeto tinha ido ao encontro da finalidade proposta e que se tinham sentido bem ao
longo de todo o processo. Relativamente a Técnica de Servigo Social, que participou
em todas as sessdes, esta considerou que todos os momentos tinham sido muito
enriquecedores e tinham contribuido para que se alcangcassem os objetivos
propostos no Desenho de Projeto. Considerou ainda, que este Projeto podia ter
aberto portas e ter dado os primeiros passos para a criagdao de um grupo de apoio
emocional de pais na Associa¢cdo. A propdsito ainda deste processo, a monitora,
numa conversa, manifestou que, para si, este tinha sido dos melhores projetos que

tinha sido desenvolvido na Associagdo, esperando que nao se perdesse o que se
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tinha construido. Relativamente as maes, estas manifestaram, ainda, que com a

experiéncia do Projeto, este poderia ser alargado a outros pais da Associagao.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Ao repensar-se no Projeto “No Encontro Comigo e Com o Outros” e sobre as
diferentes fases de avaliagdo e desenvolvimento do Projeto, foi possivel
compreender a presenca de lacos e relagbes estabelecidas. Isto é, para que
ocorressem mudangas e para que se alterassem comportamentos, o estabelecimento
de uma relacdo de proximidade foi imprescindivel. Através da “escuta o trabalhador
social sente as pessoas permitindo-lhe colocar-se na dtica de quem vive o problema
para que possam, juntos assumir um compromisso, uma implicacdo no processo de
construcdo de um “EU” e na elaboragdo de um projeto de vida” (Baptista, 2008, p.
50).

Deste modo, ao contemplar-se o Projeto desenvolvido, reconhece-se o estatuto
conferido as maes, que foram convidadas para pensarem e para agirem sobre a sua
propria realidade, como autoras, como sendo o centro das iniciativas, com as suas
resisténcias, as suas representacdes, as suas histdrias e como nucleos interativos de
afetos e motivagées (Carvalho & Baptista, 2004). Com efeito, no Projeto “No
Encontro Comigo e Com os Outros” proporcionou-se a cada pessoa a possibilidade de
se descobrir a si mesma, como sujeito de conhecimento e acdo, refletindo-se sobre o
universo intersubjetivo e complexo que envolve e percorre cada um. Assim,
procuraram-se novas formas de relagdo, que promovessem e assegurassem a efetiva
participacao das pessoas na vida social, garantindo-se a sua privacidade e autonomia,
respeitando-se e entendendo-se as suas resisténcias, mantendo-se sempre a sua
dignidade (Carvalho & Baptista, 2004).

Desta forma, a partir da Andlise da Realidade foi desenhado um Projeto que foi ao
encontro das necessidades expostas pelas pessoas (grupo de maes, equipa técnica e
monitora) sendo, por isso, um Projeto que se revelou significativo e coerente. Em
todo o processo, foi visivel a motivagao e a reflexdao das maes, dando o Projeto os
primeiros passos para o estabelecimento de relagbes entre as familias e o

envolvimento das mesmas nas atividades institucionais. Avalia-se, assim, como
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aspeto positivo, o facto de os participantes no Projeto, demonstrarem uma
conscientizacdo mais critica e questionada das suas situa¢Ges de vida, conseguirem
estabelecer uma relagdo de lagos e de partilha e participarem com novas iniciativas.
Ora, tal como mencionado na Avaliacdo de Produto, os objetivos gerais do Projeto
foram atingidos e, mediante a motivacao e interesse do grupo de maes e da Técnica
de Servico Social, o Projeto tem sustentabilidade para continuar.

Em conclusdo, ao devolver-se um Projeto desta génese deve conferir-se um
destaque as pessoas, as suas capacidades, ajudando-as “a interpretar o mundo e a
desenvolver formas de relacionamento com os outros” (Azevedo, 2011, p. 37). Cabe
ao trabalhador social “despertar o interesse de todos os sujeitos, num melhor e
esperancoso futuro, onde e de acordo com Paulo Freire (1981), os sujeitos sejam
consciencializados de toda a sua realidade, incentivando-os a um espirito critico e
dominador do seu poder de decisdo” (Azevedo, 2011, p. 35). Enfim, neste Projeto,
procurou-se, através da relacdo e da educacdo, suscitar nas pessoas uma concec¢ao
critica da realidade que permitisse a autonomia na procura de novas respostas para
os problemas reais. Através do Projeto “No Encontro Comigo e Com os Outros” foi
possivel desenvolver a participacdo democratica de todos os envolvidos, na

esperanca de se desenvolver uma nova realidade.
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Centro de Actividades Ocupacionais
o Centro Dr. Rui Abrunhosa

ANEXO V

CAPITULO |
Disposicoes Gerais

NORMA |
(Ambito de Aplicacao)

O Centro de Actividades Ocupacionais do Centro Dr. Rui Abrunhosa, sito na Travessa da
Costibela, 85, da cidade do Porto, designado por CAO do Centro Dr. Rui Abrunhosa
homologado pelo Acordo de Cooperagao estabelecido em 1 de Setembro de 2011 entre o
Tents Niettitg] de Solidariedade e Seguranca Social do Porto e a APPACDM do Porin -
Associagdo ortuguesa de Pais e Amigos do Cidadéo Deficiente Ment.‘ eniade = quem
pertence este CAO, rege-se pelas seguintes normas.

NORMA I
(Legislagao Aplicavel)

Esta estrutura prestadora de servigos rege-se pelo Decreto-Lei n.° 18/89, de 11 de Janeiro, pelo
Despachn 52/SESS/90, de 27.6.90 publicado no D. R: Il serie, n.° 162, de 16 de Julho de 1990;
pelo Despacho Normativo n.° 75/92, de 20 de Maio, com as alteragoes introduzidas pelo
Despacho Normativo n® 31/2000 (D.R. | Série B, de 31.de Julho de 2000), Portaria n°® 432/2006,
de 3 de Maio (D.R. n° 85, | Série B, de 3 de Maio de 2006), Decreto-Lei n° 64/2007, de 14 de
Margo (D.R. n® 52, | Série, de 14 de Margo de 2007).

NORMA I
(Objectivos do Regulamento)
O presente Regulamento Interno do CAQ visa:
1. Promover o respeito pelos direitos dos clientes e suas familias;
2. Assegurar a divulgagdo e o cumprimento das regras de funcionamento desta estrutura

prestadora de servigos;
3. Promover a participagao activa dos clientes e/ou seus representantes ao nivel da gestao

das respostas sociais.

NORMA IV

(Objectivos Gerais do Centro de Actividades Ocupacionais)
Contribuir para a promogao da qualidade de vida e de bem-estar;
2. Assegurar o desenvolvimento e/ou manutengdo das competéncias globais e estimular as
potencialidades e o desenvolvimento integral;
Estimular a auto-representacao;
Promover a integragao social e cultural através da actuagao de servigos e equipamentos
adequados a satisfagdo das necessidades individuais;
5. Promover a participagao das familias e/ou representantes no ambito da intervengao;

=

bl

NORMA V
(Objectivos Especificos do Centro de Actividades Ocupacionais)

1. Vigiar e acompanhar situagoes associadas ao atraso mental na tentativa de minimizar o seu

impacto e evitar eventuais sequelas;
2. Enquadrar o dmbito de intervencgao individual ao grau e tipo de apoio necessarios;
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3. Proceder ao devido encaminhamento para instituicbes / programas mais adequados,
sempre que se justifique;

4 Potenciar a melhoria das interacgoes familiares no ambito da intervencao;

5. Capacitar a familia e/ou representantes para a resolugao de problemas identificados;

6 Envolver a comunidade no processo de intervencéo de forma continua e articulada.

CAPITULO Il
Processo de Seleccao e Admissao dos Clientes

NORMA VI
(Condicoes Gerais para Inscricao)
O candidato ao Centro deve satisfazer cumulativamente as seguintes condi¢oes: Ser portador
de uma deficiéncia mental grave ou profunda, ter idade igual ou superior a 16 anos e nao reunir
as condicbes para a aplicabilidade do regime do emprego protegido e residir de preferéncia na
area geografica do Centro.

NORMA VII
(Candidatura a Admissao)
1. Para efeitos de admisséo, a candidatura devera ser feita através do preenchimento da ficha
de pré-inscrigao que constitui parte integrante do processo do cliente.
1.1. As fichas de pré-inscrigdo sao integradas na Lista de Espera, ficando o candidato a
aguardar existéncia de vaga.
1.2 Pode ser solicitada certiddo da sentenga judicial que regule o poder paternal ou
determine a tutela / curatela.

NORMA VIII
(Lista de Espera)
A Lista de Espera é organizada por ordem de antiguidade da candidatura a admissao.
2. Os candidatos que frequentaram unidades da APPACDM e que tenham saido para
qualquer curso de Formagao Profissional, se pretenderem ser readmitidos serao
considerados prioritarios relativamente aos candidatos ja existentes em lista de espera.

=

NORMA IX
(Selecgdo de Candidatos)
1. Sao critérios de prioridade na selecgédo de candidatos:
a) Adequacéo do tipo e grau de atraso mental ao grupo de destino;
b) Proveniéncia de uma outra Unidade da APPACDM do Porto;
c) Pré-Inscrigao mais antiga;
d) Maior gravidade das situagdes de risco social.
2. Sao critérios de valoragéo:
a) Auséncia de retaguarda familiar;
» Sem pais — 20 pontos;
« Familia mono parental com incapacidade — 15 pontos;
» Com pais, sendo os dois incapazes — 15 pontos;
» Com pais, sendo um incapaz — 10 pontos;
» Familia mono parental — 5 pontos;
b) Com pais ou outros familiares sem quaisquer incapacidades — 5 pontos;
c) Pais associados da APPACDM — 1 ponto por cada ano;
d) Residéncia;
o Na cidade do Porto — 10 pontos;
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o Outros Concelhos — 5 pontos.

NORMA X
(Condigoes para Admissao)

1. Quando da existéncia de vaga é efectuada a avaliagdo de Psicologia, Servigco Social e
Terapéutica, esta Ultima se necessario, para fundamentacdo da decisdo da admissao ou
nao do candidato por parte dos Coordenadores Técnicos / Equipa Técnica do CAO;

2. E competente para decidir, em dltimo recurso, a Direcgdo da APPACDM do Porto;

3. Excepgao: ;
S6 em casos verdadeiramente excepcionais devidamente ponderados pela Direcgao
mediante relatorio fundamentado pelos Servigos Técnicos respectivos, se poderao acolher
clientes que nao obedegam inteiramente aos pressupostos acima descritos;

4. A admissao s6 podera ser considerada definitiva se, no termo dos primeiros 30 dias de
frequéncia (periodo experimental), se verificar que o candidato retine todas as condigoes
que tornem possivel um adequado relacionamento interpessoal com os clientes e
colaboradores, assim como uma correcta adequagao a re-posta / cervicos propostos;

5. No casoc de nao se proceder a admissao, a Equipa Técnica do CAO comunicara ao
candidato ou ao seu representante esse mesmo facto, informando-o do motivo que
determinou a nao admissao.

NORMA XI

(Inscrigao)
No caso do candidato ser admitido para periodo experimental, proceder-se-a a inscrigao para a
qual sera necessario a apresentagdo dos documentos solicitados pela Equipa Técnica do CAO.

NORMA XiII
(Adequacao a Estrutura de Atendimento)

1. A frequéncia do Centro pode cessar quando deixarem de subsistir as condicoes em que se
baseou a admissao do cliente, nomeadamente pelo agravamento das condi¢oées psiquicas
e fisicas da pessoa e que imponha a sua saida para estruturas mais adequadas a sua nova
situagao;

2. Na situagao referida no nimero anterior a decisao deve ser tomada pela Direcgao inediante
parecer da Equipa Técnica.

CAPITULO Il
Organizagao Interna

NORMA Xl
(Instalacoes e Regras de Funcionamento)

1. O Centro Dr. Rui Abrunhosa é composto pelas seguintes instalagoes:

a) Recepgao / Hall de entrada

b) Nove salas de actividades;

c) Uma sala de Snoezelen;

d) Uma sala de Psicomotricidade;

e) Uma sala de Integracao Sensorial;

f) Uma sala de Hidromassagem,

g) Uma sala de Actividades de Vida Diaria;
h) Uma sala de convivio;

i) Um espaco exterior de convivio;

j)  Um refeitorio;

APP.028.R1.06.08

97



Regulamento Interno do CAO Dr. Rui Abrunhosa

k) Seis casas de banho para clientes;

1) Dois gabinetes de Equipas Técnicas;
m) Um gabinete de Terapeutas;

n) Um gabinete médico;

0) Um gabinete de recursos humanos;

p) Um gabinete de contabilidade;

q) Um gabinete da Direcgao;

r) Duas casas de banho para colaboradores;

s) Um bar;

t) Uma cozinha;

u) Uma sala de colaboradores;
v) Cinco salas de arrumos;

w) Uma dispensa;

x) Uma biblioteca;,

2. Equipamentos comuns:
a) Pavilhdo Gimnodesportivo, localizado no Centro Maria isabel Brito e Cunha;

NORMA XIV
(Refeigoes)
1. Todas as semanas sera elaborada uma ementa das refeicoes que sera afixada no hall de

entrada e no refeitorio;
2. A marcagao dos almogos é feita até as 10.00 horas.

NORMA XV
(Transporte)
1. Para os clientes que beneficiem deste servico, & necessario cumprir o horario pre-
estabelecido, com tolerdncia maxima de cinco minutos;
2. Se aquando da entrega dos clientes ndo se encontrar ninguém no local para os receber,
finda a volta da carrinha, estes serdo entregues numa das Residéncias da APPACDM,
conforme a proximidade, onde os familiares os deverao ir buscar. Nesta situagao havera

lugar a pagamento de uma taxa de 25 Euros;

3. Quando houver necessidade de alterar o local de recepgéo e entrega dos clientes, so sera
aceite esta alteragdo se comunicada atempadamente por escrito;

4. N3o é permitida a circulagdo de familiares nas viaturas que transportam os clientes, salvo

casos autorizados por escrito pela Direcgao.

NORMA XVI
(Horarios de funcionamento e de encerramento do Centro)

1. O Centro funciona de Segunda-feira a Sexta-Feira, das 8.30 as 17.00 horas. Em situagdes

excepcionais este horario podera prolongar-se até as 17.30 horas.
2. O Centro encerra os seus servicos durante o més de Agosto, nos dias 24 e 31 de

Dezembro e ponte do Carnaval.

NORMA XVII
(Actividades e Servicos)
1. De acordo com as necessidades dos clientes, o CAO Dr. Rui Abrunhosa dispoe de:
1.1 Actividades Estritamente Ocupacionais — Maodulo | e Il
1.2 Actividades Socialmente Uteis — Médulo I11
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NORMA XVIiI
(Quadro de Pessoal)

O quadro de passoal deste CAO encontra-se afixado em local apropriado e visival cantendn 5

indicagao do ndmero de recursos humanos, formagéo e contetdo funcional, definido de acordo
com a legislagao em vigor.

NORMA XIX
(Coordenagao Técnica)

1. A Coordenagao Técnica deste CAO compete a dois Técnicos Superiores que acumulam a
fungdo de Coordenacdo do Centro e responderdo perante a Direcgdo da APPACDM do
Porto.

2. Os nomes dos Coordenadores Técnicos encontram-se afixados em local apropriado e bem
visivel.

CAPITULO IV
Direitos e Deveres

NORMA XX
(Direitos dos Clientes, suas Familias e/ou Representantes)
Sao direitos gerais dos Clientes, suas Familias e/ou Representantes:
a. Ser tratado com respeito e correccao por qualquer elemento da APPACDM do Porto;
b. Ver salvaguardada a sua seguranca durante a frequéncia da Instituicéo e respeitada
a sua integridade fisica;
¢c. Ser pronta e imediatamente assistido em caso de acidente ou doenga subita que
ocorra durante a frequéncia neste Centro:
d. Ver respeitada a confidencialidade dos elementos constantes do seu processo
individual de natureza pessoal ou relativos a familia e/ou representante:
Ser ouvido em todos os assuntos que |he digam respeito;

e.

f.  Serinformado de todos os assuntos que lhe digam respeito;

g. Frequentar as actividades que lhe estao destinadas, mesmo chegando atrasado
desde que, devidamente justificado;

h. Ter professores e técnicos assiduos, pontuais e actualizados cientifica e
pedagogicamente e com preocupacgoes evidentes quanto a todos os aspectos
especificos do seu ambito de conhecimento assim como de qualidade de vida e
bem-estar;

i.  Ter instalagées limpas e acolhedoras:

j. Usufruir de servico de refeicoes adequadas as suas especificidades:

k. Ter seguro escolar;

.

Usufruir de transporte no caso do cliente residir no Concelho do Porto e de acordo
com as possibilidades da Instituicéo;
m. Ver garantida a administragdo atempada e cuidada da medicacdo que Ihe esteja

prescrita;
n. Participar em iniciativas que promovam o desenvolvimento e manutengao de

competéncias assim como a ocupacéo dos seus tempos livres;
0. Poder sugerir melhorias e apresentar reclamagoes.

NORMA XXI
(Deveres dos Clientes)

S&o deveres gerais dos Clientes:
a. Tratar com respeito e correcgao qualquer elemento da comunidade institucional:
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b. Respeitar e cumprir as orientagées e instrugdes dos colaboradores relativas a sua
adequada frequéncia;

¢ Respeitar os outros clientes mantendo um relacionamento interpessoal adequado;

d. Ser assiduo, pontual e responsavel no cumprimento dos horarios e das tarefas que
|he forem atribuidas;

e. Respeitar a propriedade dos bens de todos os elementos da comunidade
institucional;

f. Ser cuidadoso na preservagao das instalagoes, do material didactico, mobiliario e
outros bens da Instituigéo;

g. Nao trazer para o Centro objectos de valor. (A Instituicao nao se responsabiliza pela
perda ou danos de objectos de valor que os clientes tragam para os Centros).

NORMA XXII
(Procedimentos disciplinares aos Clientes)
1. Sempre gue se verifique o incumprimento total ou parcial da norma =nterior, noderao ser
aplicadas aos clientes as seguintes sangoes disciplinares:
a Repreensao verbal;
b. Repreensdo registada;
c. Suspensdo da frequéncia do Centro de 1 a 180 dias;
d. Exclusdo definitiva do Centro.

2. A aplicagdo das sangoes previstas nas alineas c) e d) do n.° 1 é da exclusiva competéncia
da Direcgao da APPACDM do Porto e fica condicionada ao levantamento de um processo
especifico onde deverdo constar a participacdo do ilicito cometido e os relatos
circunstanciados e fundamentados dos técnicos respectivos e dos Coordenadores do
Centro;

3. A aplicagido das sangoes previstas nas alineas c) e d) implicam a informagao previa aos
clientes efou representantes das causa que as motivaram;

NORMA XXIII
(Deveres das Familias e/ou Representantes)

Tratar com respeito e correcgéo qualquer elemento da comunidade institucional;

Participar activamente no processo de intervencao;

Participar em todas as reunides solicitadas pela Equipa Técnica, sendo avisados com
antecedéncia bastante e aconselhavel. No caso de nao poderem estar presentes deve ser
apresentada justificagao por escrito ou telefonicamente;

4. Pagar atempadamente a comparticipagdo mensal atribuida e eventuais actividades
complementares;

Efectuar anualmente a inscrigao;

Informar por escrito sempre que se verifiquem alteragoes as informagoes prestadas no
Processo de Cliente, especialmente em relagdo a medicagao, alimentagao, alergias e/ou
outras condigdes de saude do cliente.

2N =5

oo

NORMA XXIV
(Comparticipagdes mensais)
A tabela de comparticipagdes mensais dos clientes é calculada de acordo com a legislagao em
vigor e ser4 afixada no Centro em local bem visivel, até 31 de Julho de cada ano.

NORMA XXV
(Critérios para calculo das comparticipagdes mensais)

1. As comparticipagdes mensais sdo calculadas segundo o rendimento familiar pelo que o
cliente ou os seus representantes terdo de apresentar anualmente, no acto da inscrigao, os
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documentos solicitados. A nao apresentagao desta documentagéo implica a aplicacao do
valor maximo da mensalidade previsto;
2. Os escaldes de rendimento "oer capita” s@o indexados & Remuneragao Minima Mensal e

$a0 0s seguintes:
1° escaldo até 25% da RMM
2° escalao de 25% a 30% da RMM
3° escalao de 30% a 35% da RMM
4° escalao de 35% a 45% da RMM
5° escaldo de 45% a 55% da RMM
6° escalao até 55% a 65% da RMM
7° escalao de 65% a 75% da RMM
8° escalao de 75% ¢ 85% da RMM
9° escalao de 85% a 95% da RMM
10° escaldo de 95% a 105% da RMM
11° escaldo de 105% a 150% da RMM
12° escalao mais de 150% da RMM

O célculo do rendimento “per capita” do agregado familiar & realizado de acordo com a formula-

Sendo:

R = Rendimento “per capita”

RF = Rendimento mensal liquido do agregado familiar
D = Despesas fixas

N = Numero de elementos do agregado familiar

3. Aos clientes da valéncia de Actividades Sccialmente Uteis sera feito um abatimento na
comparticipagdo mensal de 17,50€ quando nos seus Contratos de Prestagdo de Servigo
estiver considerado o interesse da autonomia de transporte;

4. O periodo do pagamento das comparticipagdes mensais decorre até ao dia 8 do proprio
més;

5. O nédo pagamento das comparticipagoes mensais dentro do periodo referido no n.° anterior
pode implicar:

a) Pagamento acrescido de 10% até ao dia 15 e de 20% até ao fim do més;

b) Suspensao do cliente da frequéncia do Centro até ao periodo maximo de 15 dias, findo o
primeiro més;

c¢) Exclusdo do cliente da frequéncia do Centro apoés 2 meses de incumprimento dc
pagamento da comparticipagao mensal. O cliente s6 podera retomar a frequéncia do Centro
apos liquidacao do valor em divida a Instituicéo.

6. Podera haver lugar a pagamento de servicos de apoio e actividades complementares
nomeadamente Expressao Dramatica, Equitagdo Adaptada e Ténis Adaptado.

7. Havera lugar a uma redugdo de 25% da comparticipacao mensal sempre que o cliente falte
10 ou mais dias uteis seguidos no mes.
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NORMA XXVI
(Compensagao Monetaria)
1. Aos clientes que desenvolvam actividades socialmente tteis poderd ser atribuida 11ma
compensagao monetaria mensal;
2. Para célculo desta, utilizar-se-a a seguinte formula:

Valor atribuido = Valor total da compensagéo monetaria x Dias de Frequéncia
21 dias

Para o calculo dos Dias de Frequéncia, sdo consideradas as faltas justificadas;

4. Para o calculo dos Dias de Frequéncia, serdo tidas em consideragdo o numero de horas de
permanéncia no Centro. (Sera descontado o periodo da manha se o cliente entrar depois
das 10h00 e o periodo da tarde se o cliente sair antes das 16h00, sem justificagédo aceite
pela equipa técnica.)

5. A compensagdo monetaria mensal sé sera entregue se o cliente ou representante tiverem
regularizado a validagdo dos comprovativos de compensagao monetaria dos meses
anteriores e tiverem a sua situacdo regularizada relativamente as comparticipagoes
mensais (Normas XXIV e XXV).

NORMA XXVII
(Interrupgéo dos Servicos Prestados por motivos nao imputaveis ao Centro)

1. O cliente pode renunciar aos servigos prestados pelo Centro por motivos pessoais de que
dara conhecimento a Equipa Técnica com antecedéncia minima de 30 dias;

2. No caso do cliente pretender retomar a frequéncia devera proceder a pré-inscricao sendo o
seu processo incluido na lista de espera;

3. No caso do cliente querer interromper a frequéncia do Centro, pretendendo manter a vaga,
podera fazé-lo desde que os motivos invocados sejam aceites pela Direc¢gdo mediante
parecer da Equipa Técnica, mantendo o pagamento da comparticipagao mensal;

NORMA XXV
(Interrupgéo dos Servigos por motivos imputaveis ao Cliente, Familia e/ou
Representante)

1. O Centro pode interromper a prestacdo dos servigos prestados ao cliente nos seguintes
casos:

a. Aplicagéo das sangdes disciplinares previstas nas alineas c) e d) do n.°1 da Norma
XXl deste Regulamento;

b. Por faltas injustificadas, durante trés ou mais dias seguidos, ficando o tempo de
interrupgao da frequéncia a responsabilidade da Direcgdo mediante o parecer dos
Coordenadores / Equipa Técnica do Centro;

c. Por falta de pagamento da comparticipagao mensal dentro do prazo fixado no n.° 4

da Norma XXV;

Por doenca que impega o cliente de frequentar o Centro;

e. No caso de duas faltas seguidas e injustificadas e subsequentes contactos
infrutiferos para a concretizagao das reuniées convocadas pela Equipa Técnica,
podera ser considerada a suspensao do cliente por decisdo da Direccao mediante
parecer da Equipa Técnica.

o

B e o o T o o
Aprovado em reunido da Direc¢cdo da APPACDM do Porto de 26 de Junho 2013
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Capitulo II -Sistema de Gestdo da Qualidade

e

4. HISTORIAL

Todas as Historias, sejam elas de um Pais, de um Povo, de uma Instituicdo ou de
uma s6 pessoa sdo muito mais do que uma simples cronologia. Os acontecimentos
e os factos mais salientes ficam datados e cinzelados na meméria, mas entre eles e
na génese deles, flui sempre uma vida plena de preocupagdes e alegrias, de
anglstias e esperancgas, de canseiras e recompensas e, também, de fugazes
momentos de abatimento logo apagados por outros onde um sorriso surge como

reflexo de que tudo vale a pena.
E, afinal, a Vida vivida com intensidade, muita dedicac@o e muitas emogoes.

Assim tem vindo a ser escrita a Histéria da APPACDM do Porto. Nao sera diferente

de muitas outras, mas esta é a nossa.

A APPACDM do Porto, riquissima de vivéncias, nasce em Dezembro de 1969 como
Delegagéao, com a criagdo do seu 12 Centro localizado na Rua Faria Guimaraes, n°
646. A abertura deste Centro foi precedida de uma sessao realizada na Sede do
Porto da Ordem dos Médicos com a colaboracéo de médicos da equipa clinica de
Lisboa, do Dr. Naguerol, Pedo-Psiquiatra de Espanha, do Pai Sr. Anténio Rodrigues
da Silva (Porto) e do Dr. Mario Taborda, conceituado Psiquiatra do Porto.

Depois de algumas vicissitudes, a orientacdo da entdo Delegagao do Porto da
APPACDM foi entregue pela fundadora da Associacao, Dr? Alice de Mello Tavares, a
Exma. D. Maria Isabel de Brito e Cunha (mae de uma crianga com Sindroma de
Down), ao Sr. Padre Manuel Romero Vila e ao Dr. Abilio Manuel Aranha Furtado de
Mendonga. Estas pessoas e, em particular, a D. Maria Isabel de Brito e Cunha,
imprimiram entdo uma nova dinamica a vida da Delegacao.

Em Dezembro de 1971 efectuou-se a mudanga das instalacdes para a Rua do
Pinheiro Manso que ofereciam melhores condigcoes de trabalho.
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Em 18 de Margo de 1973, abre-se um novo Centro em Vila Nova de Gaia, na Rua da
Rasa.

Seguiram-se anos de intenso trabalho, nao sé para manter em funcionamento os
dois Centros existentes mas, principalmente, para sensibilizar os Pais e a
Comunidade. Tarefa dificil, lenta e desgastante porque a quase total auséncia de
informacao, as reservas de cada um, os equivocos, e a falta de recursos humanos e
financeiros, obrigavam os responsaveis de entdo, auténticos pioneiros no rasgar dos
nevoeiros gue obscureciam as mentalidades e os poderes instiuciona'izados, a um
trabalho perseverante amparado pela esperanga.

E a Delegacéo foi crescendo e cimentando a sua credibilidade. Em 1977, acontece
nova transferéncia das instalagées para um prédio na Rua Tenente Valadim e em
Novembro desse mesmo ano, abre-se mais um Centro na freguesia da Senhora da
Hora, em Matosinhos. Ainda, nesse ano, foi aberto o Centro de Baltar “Emads” que,
a partir de 1985, viria a desligar-se da nossa Associagdo para prosseguir ¢ seu
caminho, independentemente.

Em Marco de 1983, entenderam os responsaveis de entdo que a dimensao da
Delegagao obrigava a um espago proprio para os Servigos Centrais (Direcgao,
Gestao, Administragao, Biblioteca, Gabinete de Estudos e Planeamento) e, nesse
sentido, foi alugado o 132 andar do n? 128 da Rua Gongalo Cristévao onde

passaram a funcionar aqueles servigos.

Ainda em 1983, no dia 11 de Abril, é inaugurado no Bairro de Contumil, o Centro de
Bem-Estar (Lar Transitério) designado por “Pousada dos Rouxinéis”, destinado a
residéncia temporaria de deficientes mentais profundos ou severamente
incapacitados e com o objectivo de proporcionar as respectivas familias alguns
periodos de descanso. Cremos ter sido pioneiro, em Portugal, este tipo de resposta.

Em 21 de Abril de 1986 inaugura-se o Centro Educacional da Trofa depois de alguns
anos de esforcado trabalho de algumas pessoas daquela localidade.
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Em 28 de Outubro de 1986, inaugura-se em Vila Nova de Gaia um pavilhao para

atendimento a 10 Deficientes Profundos.

Na sequéncia de negociagoes com o Centro Regional de Seguranga Social, &
transferida para o ambito da Delegagéo do Porto da APPACDM a gestao do edificio
construido pelo Dr. Leonardo Coimbra, em S. Mamede de Infesta (Matosinhos) que,
apos o falecimento daquele benemerito, estava a ser gerido pelo referido Centro
Regional de Seguranga Social. Mercé do protocolo estabelecido entre as duas
entidades, a Delegagao do Porto da APPACDM abre, em 1987, uma Unidade de
Aprendizagem de Tarefas para 70 utentes ao mesmo tempo que dava continuidade
ao servico educacional que vinha sendo gerido por aquele Centro Regional e cujos
utentes, em niimero de 40, foram progressivamente absorvidos por outras areas que

se foram criando.

Em 18 de Dezembro de 1992, com a presenca de Sua Excia. Rev.ma o Bispo do
Porto e de outras individualidades, é inaugurada a 12 Residéncia para 12 Deficientes
Mentais sem retaguarda familiar, instalada em dois andares contiguos cedidos pela
Camara Municipal do Porto e localizados num prédio do Bairro do Cerco.

O panorama de servicos da Delegagéo do Porto sofria, em fins de 1992, de algum
gigantismo que corria o risco de colidir com a qualidade que sempre foi exigida pelos
seus responsaveis. Basta atentar no seguinte quadro de Unidades de Atendimento

ou de Servicos que esta Delegagao geria naquela data:

CONCELHO DO PORTO

- Servigos Centrais
Rua Gongalo Cristovéo n° 128, 13° (desde 1983)

- Unidade Educacional
Rua Tenente Valadim n® 157 (desde 1997)

- Unidade de Ajuda pelo Trabalho (hoje CAO)
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Rua de Monte Alegre n° 257 (desde 1983)

- Lar Transitério (Pousada dos Rouxinois)
Rua Prof. Bonfim Barreiros, Bloco 5 A, Entrada 215 (desde 1983)

- Unidade de Integragao em Jardins de Infancia Regulares
Rua Tenente Valadim n® 157 (desde 1983)

- Unidade de Estimulacao Precoce
Rua Tenente Valadim n? 157 (desde 1983)

- Unidade Residencial
Bairro do Cerco, Bloco 33, Entrada 1125, R/c Drt? e Esq® (desde 1992)

CONCELHO DE VILA NOVA DE GAIA

Na Rua da Rasa n® 510:

- Unidade Educacional (desde1972);

- Unidade de Estimulagéo e Treino de Autonomia (desde1987);

- Unidade de Integracdo em Jardins de Infancia Regulares (desde1984);
- Unidade de Ajuda pelo Trabalho (desde1987);

CONCELHO DE MATOSINHOS

Na Rua dos Lagos n 48 (Senhora da Hora):

- Unidade Educacional (desde1977);
- Unidade de Integragdo em Jardins de Infancia Regulares (desde1982);
- Unidade de Estimulagao Precoce (desde1986);

Na Rua Dr. Leonardo Coimbra (S. Mamede de Infesta):

- Unidade de Aprendizagem de Tarefas (desde1987);
- Unidade de Estimulagéo e Treino de Autonomia (desde1990);
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- Unidade Ocupacional (desde1990);
- Unidade Artistica/Desportiva (desde1991);

CONCELHO DE SANTO TIRSO (TROFA)

Em Valdeirigo:
- Unidade Educacional (desde1986).

Ora perarite’ és:!e*'«mdm-e sentindo-se ‘que era tempo de os responsaveis locais
deverem assumir o rumo dos seus proprios destinos, a Delegagdo do Porto
promoveu a sua independéncia, propondo a criagéo das Delegacoes de Vila Nova
de Gaia, de Matosinhos e da Trofa o que veio a ser aprovado na Assembleia Geral
de Delegados realizada, em Lisboa (Centro Bonny Stilwell), no dia 19 de Dezembro
de 1992.

Assim, e celebrados que foram os respectivos protocolos com o Centro Regional de
Seguranca Social do Norte para a transferéncia de responsabilidades, direitos e
obrigagoes, a Delegacdo de Matosinhos iniciou o seu funcionamento independente
em 1 de Janeiro de 1994 e a da Trofa em 23 de Julho de 1994.

Desta forma, ficou a Delegacdo do Porto com os movimentos mais livres para
focalizar toda a sua atencdo nos problemas do Concelho do Porto até porque se
sabia que o esvaziamento provocado pela criagdo das Delegacoes atras referidas
era temporario, porque muito havia a fazer neste Concelho e n&o so6.

Comegou-se, imediatamente, a pensar na utilizacéo do terreno em tempos cedido
pela Camara Municipal do Porto com localizagao na Freguesia de Aldoar, mais
propriamente entre a Rua Baltasar Falc&o (a sul), e a Rua Robert Auzelle (a norte).

Idealizado que foi o destino a dar a uma parte desse terreno, a construgao de um

CAO meramente ocupacional para 25 Deficientes Mentais Profundos ou Severos, e
depois da aprovacdo do projecto pelo Centro Regional de Seguranca Social do
Norte para efeitos de obtengéo de financiamento parcial pelo PIDDAG, iniciou-se a
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respectiva construgdo que, depois de concluida, permitiu a abertura desta nova
Unidade em Abril de 1996. Em homenagem & grande impulsionadora da Delega§é0
nos seus dificeis primeiros anos, deu-se-lhe o nome de D. Maria Isabel de Brito e

Cunha.

Mas, esta Delegacdo estava atenta as caréncias de outras zonas do grande Porto.
Sabendo-se das dificuldades sentidas na cidade da Maia e por um acordo
estabelecido com APADIM (Associagdo de Pais e Amigos dos Diminuidos e
Inadaptados da-iMaia)-ioi possivel, abrir, em Setenitrude 1856;-unr CAC para 10

~Deficientes Mentais, maiores de 16 anos, instalado na Urbanizagdo do Sobreiro —
Bloco 29 — Vermoim — Maia.

Entretanto, por iniciativa do MADI (Movimento de Apoio ao Diminuido Intelectual),
decorriam negociagdes entre esta Instituicdo e a nossa Delegac@o com vista a
utilizagdo e gestdo de um edificio construido por aquele Movimento com verbas
exclusivas da Seguranga Social. Depois de alguns ajustamentos e formalizado o
respectivo protocolo, foi possivel, em Maio de 1997, transferir para este edificio,
localizado também na Freguesia de Aldoar, na Travessa da Costibela, 85, alguns
dos Servigos localizados na Rua Tenente Valadim, os Servicos Centrais sediados
até entdo na Rua Gongalo Cristévao, ao mesmo tempo que se abria mais um CAO
para 40 utentes moderados e ligeiros.

Entendeu a Direcgao designar este novo espaco como Centro Dr. Rui Abrunhosa,
em homenagem a esse Homem, felizmente ainda vivo, que muito trabalhou e se
esforgou pela causa das pessoas com Deficiéncia Mental e pela APPACDM, em
particular.

Logo apdés a transferéncia dos Servios Centrais, e atendendo a grande
necessidade de resposta aos casos de Deficientes Mentais com auséncia de
retaguarda familiar, comegou a preparar-se e a equipar-se o espaco desocupado
para uma Residéncia capaz de acolher 12 pessoas com deficiéncia ligeira e
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moderada, mas com alguma autonomia. E, desse modo, nasceu em Fevereiro de

1998, a nossa segunda Residéncia.

No ano de 2000, coincidindo com o fim do Séc. XX, terminou oficialmente a
Delegacao do Porto da APPACDM. Devido a algumas circunstancias nascidas em
sede do Registo Nacional de Pessoas Colectivas todas as Delegacoes espelhadas
pelo Pais, tiveram que se constituir em Associagoes proprias e independentes.

Assim aconteceu com a Delegacao do Porto que, na sequéncia de uma deliberacao
da Assembleia Geral de Delegados de 05 de Fevereiro de 2000, deixou de ser
Delegagao da APPACDM e passou a designar-se por APPACDM do Porto —
Associacao Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental, com novos
Estatutos aprovados pela Assembleia Geral de Associados de 25 de Margo de 2000,
e constituicdo formal através de Escritura Notarial celebrada em 05 de Junho do
mesmo ano, na Secretaria Notarial de Matosinhos. Seguiu-se a publicacao no Diario
da Reptblica, Série iil. n? 165 (pag. 15.460-12), de 19 de .lulho de 2000 e o
consequente Registo como IPSS, no Livro n® 9 (fls 35, 36; 36 verso) das
Associacoes de Solidariedade Social, com data de 29 de Janeiro de 2001.

Entretanto, a Instituicdo nao parou. O proprio ano de 20C0 foi um ano de
crescimento como se podera constatar seguidamente:

Em 01 Margo de 2000, nas Antas, na Rua Oliveira Santos, 64, Bloco 5 — Caves 72 e
76, num espaco cedido pela Camara Municipal do Porto, nasce mais um de Centro
de Actividades Ocupacionais para 20 utentes.

Em 01 de Abril de 2000, abre-se uma nova Residéncia, para 12 utentes, nas Antas,
na Rua Carlos Graga, 59, Bloco 5 — 12, mercé da cedéncia por parte da Camara
Municipal do Porto de dois apartamentos T3 e T4.

Em 03 de Abril de 2000, data do registo no 7° Bairro Fiscal, deu-se inicio as
actividades desenvolvidas na Lavandaria, como Empresa de Inser¢ao, num pavilhao
propositadamente construido para o efeito no terreno onde se situa o Centro de
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Actividades Ocupacionais D. Maria Isabel Brito e Cunha, na Rua Baltazar Falcao,
187

A populagao deficiente mental da cidade da Maia exigia que ali se desenvolvessem
mais unidades de atendimento, visto que o CAO a funcionar no Bairro do Sobreiro,
era de todo insuficiente.

Assim, com o financiamento da POEFDS, Medida 5.6, e com o préprio esforco da
APPACDM do Porto, foi adquirido uma moradia na Rua Nova de Quirds, 206,
freguesia de S. Pedro de Avioso que, depois de obras de adaptacdo, permitiu o
atendimento a mais 25 utentes na area de Actividades Ocupacionais, com inicio em
01 de Dezembro de 2003.

Em Janeiro de 2005, visando a continuidade da melhoria dos servigos prestados,
deu-se inicio ao Processo de Implementacdo de um Sistema de Gestao da
Qualidade, segundo a NP EN ISO 9001: 2000, tendo em vista a Certificagdo da
APPACDM, obtida em Maio de 2006.

Em Outubro de 2007, foi confirmada a continuidade da Certificagao, depois de, em
Junho, se ter realizado a 12 Auditoria de Acompanhamento o mesmo tendo
acontecido em Junho de 2008, apés se ter realizado a 2% Auditoria de
Acompanhamento.

Em Maio de 2009, realizou-se a Auditoria de Renovacdo que garantiu a
conformidade do Sistema de Gestdo de Qualidade com os requisitos da NP EN ISO
9001: 2008. A que se seguiu em Abril de 2010, a 12 Auditoria de Acompanhamento.

Em Margo de 2010, mediante protocolo entre o0 MADI e a Seguranga Social, abriu-se
uma nova residéncia, para 14 Deficientes Moderados e Severos, em Aldoar.

Em Fevereiro de 2011 procedeu-se a transferéncia de instalagées do Centro de
Actividades Ocupacionais de Tenente Valadim para o Centro Dr. Rui Abrunhosa. E
em Setembro do mesmo ano procedeu-se a extingdo da Residéncia de Gongalo
Cristévao e a transformacé@o da Pousada dos Rouxindis numa Residéncia para 15
pessoas.
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JA& no ano de 2012, reformulou-se o funcionamento Centro de
Atendimento/Acompanhamento e Animagao para Pessoas com Deficiéncia, valéncia
que proporciona a participagao dos clientes em varios Ateliers, como por exemplo
musica, hipoterapia, entre outras.

Poderia terminar aqui a histéria da APPACDM do Porto. Mas a histéria de uma
Instituicdo, como é a APPACDM do Porto, ndo acaba com a sua ultima realizagao.
Tendo em conta as grandes necessidades e caréncias existentes nesta grande
cidade, nac é possivel ficar estatico olhando para o passado e para o presente. A
dinamica da APPACDM é no sentido de caminhar em frente, encarando o futuro com
coragem e determinacao, preservando, contudo, a obra feita.

5. CAMPO DE APLICACAO

AmBITO DO SGQ

Atendimento a pessoas com atraso de desenvolvimento, deficiéncia
mental ou em risco e as suas familias nas seguintes valéncias:

Centros de Actividades Ocupacionais (CAO)

M Intervengdo Precoce (IP)

M Sécio Educativo (SE)

¥ Centro de Atendimento / Acompanh. to e Animagédo para Pessoas
com Deficiéncia (CAPD)

6. EXCLUSOES

De acordo com as actividades desenvolvidas, no ambito referenciado a APPACDM
considerou ndo aplicaveis:

o requisito 7.3 - Concepgao e Desenvolvimento constante da Norma NP EN ISO
9001:2008. Os produtos / servicos fornecidos pela APPACDM sao definidos,
concebidos e desenvolvidos pela legislacao em vigor.

o requisito “7.5.2 - Validagdo dos Processos de Producdo e de Fornecimento do
Servigo” da Norma NP EN ISO 9001:2008. A APPACDM nao possui processos cuja
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2. POLITICA DA QUALIDADE

A APPACDM do Porto, caracteriza-se pela Solidariedade, regendo-se em toda a sua
dimensao pelos principios da ética, defesa e promogao da integral cidadania das
Pessoas com atraso de desenvolvimento, deficiéncia mental ou em risco com total
respeito pelas respectivas Familias, fomentando os lagos afectivos e institucionais
entre os elementos envolvidos, pelo que todas as suas actividades estao
implementaaas de modo a garantir a melhoria continua dos seus servigos.

3. ORGANOGRAMA

A estrutura organizacional geral da APPACDM é a apresentada no organograma

geral seguinte:

(J8)
Dep. Servigos Asialolatréivo (osa) | Dep. m.mmn(nn ( Dep. ommmo; l
v8) |

8 T
et =] ,,1,

CAORA | CAO M 10 RA LR Cerco
CAPD ‘C‘D 18Cj CAO MA| | CAO AN m Rul ADHII\M!. Iﬂl Runlnﬂ
50 || 5% I (8CC) I (i) | Miculol ) |Mgute ] ”"m,,:; MHO) H () ,:,“,ﬁ‘ja,m, 'E°S’ (ICH) | 1

[ AmwaResidencial
(EMS)
o‘wxmnmmmam;m(«uaa Quantasu)

Legenda: — s e - i Lo = e B
CAO IBC — Centro Actividades Ocupacionais “Isabel Brito e
= Cunha”
IP— Intervencao Precoce (CAO O - Estritamente Ocupacional) / (CAO P - Socialmente
. = = Utily
CAO RA - Centro Actividades Ocupacionais “Dr. Rui
Abrunhosa”
SE - Sécio-Educativo - Médulo | (CAO O - Estritamente Ocupacional)
- Mddulo Il (CAQ O - Estritamente Ocupacional)
=i - Médulo 111 (CAO P - S Uil o
CAPD - Centro de Atendimento/Acompanhamento e | CAQ MA - Centro Actividades Ocupacionais “Monte Alegre”
Animagao para Pessoas com Deficiéncia (CAO P - Socialmente Util)
CAO AN Centro Actlwdades Ocupaclonais das Antas
(CAO /(CAO P-
Uiy
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Este Anexo C serve para consulta e esclarecimento das caracteristicas de algumas
sindromes, presentes em algumas das pessoas que frequentam a APPACDM do
Porto. Deste modo, toda a informagdo contida neste Anexo C, foi retirado e

encontra-se em linha no website: www.linharara.pt

Sindrome de Rubinstein-Taybi

(Toda a informacao seguinte esta disponivel no link:

http://www.linharara.pt/index.php?option=com content&view=article&id=80%3Aru

binstein-taybi-sindrome&catid=3%3Adoencasraras&Itemid=1)

A Sindrome de Rubinstein-Taybi é uma sindrome de anomalias congénitas
multiplas associadas a atraso mental, cujas principais altera¢des fenotipicas sdo uma
aparéncia facial especifica, polegares e primeiros dedos dos pés grandes e largos,
baixa estatura e atraso cognitivo que pode ser de moderado a grave. As
caracteristicas faciais tipicas sdo fendas palpebrais orientadas para baixo, pestanas
longas, ponta do nariz (columela) proeminente em relagdo as narinas, palato
arqueado e uma expressao facial muito prépria — quando sorriem, os doentes com
esta sindrome semicerram as palpebras, dando a impressdo que riem com os olhos
fechados. As curvas de crescimento pré-natal sdo geralmente normais; contudo,
verifica-se um atraso de crescimento de instalacdo pds-natal, logo nos primeiros
meses de vida. Mais tarde, em particular na adolescéncia, podem ficar obesos.
Outras alteragdes que podem estar presentes sdo anomalias oculares (glaucoma,
coloboma), anomalias congénitas cardiacas, renais e ou esqueléticas. O SRT ndo tem
um tratamento especifico. No entanto, estdo recomendados programas de
intervencdo precoce, adequados a cada caso. E fundamental que estas criancas
sejam acompanhadas por equipas médicas multidisciplinares, de modo a poderem
beneficiar da realizacdo de testes de deteccdo precoce (surdez, anomalias oculares,
patologia articular, entre outros), que muitas vezes sdo detectados ja tardiamente. E,

pois, importante conhecer a histéria natural da doenca.
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A SRT pode ser herdada de forma dominante. Em geral, ocorre como uma
mutacdo de novo. Na maioria dos casos, os pais de um individuo com SRT ndo sdo
afectados. Neste caso, o risco de recorréncia para os irmaos do individuo com a
doenga é muito baixo (aproximadamente 0,1%). Embora seja muitissimo raro que
estes individuos tenham descendéncia, o risco tedrico para a descendéncia é de 50%.

* Autor: Dra. Maria Teresa Lourenco, com colaboracdo de Dra. Marcia Rodrigues
(Margo 2009). * Fonte: Excertos Adaptados de Doencas Raras de A a Z,
Volume I. FEDRA - Federacdo das Doencas Raras de Portugal.

Sindrome de Joubert

(Toda a informacao seguinte estd disponivel no link:
http://www.linharara.pt/index.php?option=com_content&view=article&id=31%3Ajo
ubert&catid=3%3Adoencasraras&Itemid=1)

A Sindrome de Joubert (JS) é uma doenga autossomica recessiva, caracterizada
por hipotonia, ataxia, atraso, apraxia oculomotora e altera¢Ges respiratdrias
neonatais. O seu marcador neurorradiolégico é uma malformagdao complexa da
juncdo ponto-mesencefalica que tem o aspecto de um dente molar — sinal do dente
molar, “molar tooth sign” (MTS). Resulta da associa¢do de uma hipoplasia do vermis
cerebeloso, de uns pedunculos cerebelosos superiores grossos e horizontalizados e
de uma fossa interpeduncular grande e profunda. O MTS foi identificado noutras
sindromes, com caracteristicas clinicas adicionais.

Existe uma variabilidade de atingimento de outros érgaos (olho, rim e figado) e
uma associa¢do com outras malformacdes do sistema nervoso central (anomalias do
corpo caloso, polimicrogiria, hidrocefalia e encefalomeningocelo) que permitem
identificar um largo espectro de sindromes, chamadas Joubert syndrome related

disorders (JSRDs). Seis loci associados a JSRDs foram identificados.
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As JSRD estdo incluidas num grupo de doengas em permanente expansao, as
ciliopatias. A investigacdo visa melhorar a correlacdo fenétipo-gendtipo do grande
espectro das JSDRs e aperfeicoar a classificacdo clinico-genética.

* Autor: Dra. Carla Barbot (Marco 2009). * Fonte: Excertos Adaptados
de Doencgas Raras de A a Z, Volume I. FEDRA — Federagdo das Doencas Raras
de Portugal.

Sindrome wolf — hirschhorn

(Toda a informacao seguinte estd disponivel no link:

http://www.linharara.pt/index.php?option=com content&view=article&id=44%3Aw

olf-hirschhorn-sindrome&catid=3%3Adoencasraras&ltemid=1)

Esta sindrome wolf - hirschhorn tem uma prevaléncia estimada de 1/50 000
nascimentos, com incidéncia no sexo feminino duas vezes maior do que no sexo
masculino. Com elevada mortalidade pds-natal, 1/3 dos recém-nascidos n3o resiste
aos primeiros 12 meses devido a complica¢des cardiacas e/ou a infec¢des.

Os individuos com SWH tém marcado atraso de crescimento intra-uterino. As
alteragOes cranio-faciais sdo caracteristicas e incluem microcefalia, fronte alta com
glabela proeminente, hipertelorismo, epicanto e sobrancelhas arqueadas. Estas
alteracGes tornam-se menos evidentes com a idade. Habitualmente, o
desenvolvimento é lento, com atraso cognitivo moderado a grave, hipotonia e
convulsdes. As criangas com esta patologia podem ainda apresentar malformagdes
esqueléticas (60 a 70%), patologia cardiaca congénita (50%), defeitos estruturais a
nivel cerebral (33%) e perda de audigdo (30%).

O diagnéstico é sugerido pelas caracteristicas fenotipicas e confirmado pela
delegdo da regido critica da SWH (4p16.3). A maioria dos individuos (75%) apresenta
uma delec¢do de novo, i.e., constitui o primeiro caso na familia.

Num casal em que um dos progenitores seja portador de uma anomalia

cromossémica complexa que possa resultar numa delegdo da regido 4p16.3 num
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descendente, as gestacOes sao consideradas de risco para a SWH. O diagndstico pré-
natal é possivel através do estudo dos cromossomas fetais. O aconselhamento
genético é importante na informacgdo as familias quanto ao risco, consequéncias e
implicacOes desta anomalia genética, e orientacbes futuras.

O estabelecimento de um programa de acompanhamento e/ou reabilitacdo, de
forma a melhorar as capacidades motoras, cognitivas e sociais destas criancas, deve
ter inicio o mais precocemente possivel.

* Autor: Dra. Maria Purificacdo Valenzuela Sampaio Tavares (Marco 2009). *
Fonte: Excertos Adaptados de Doencas Raras de A a Z, Volume I. FEDRA -

Federacdo das Doencas Raras de Portugal.

Sindrome X-fragil

(Toda a informacao seguinte esta disponivel no link:
http://www.linharara.pt/index.php?option=com_content&view=article&id=93%3Ax-

fragil-sindrome&catid=3%3Adoencasraras&Itemid=1)

A Sindrome X-fragil € uma das causas mais frequentes de deficiéncia mental.

Esta doenca resulta de uma mutacdo genética no gene FMR1 que se situa no
cromossoma X. Este gene codifica uma proteina (FMR1) que desempenha
importantes fun¢des ainda incompletamente conhecidas na comunicacdo entre as
células do Sistema Nervoso. A mutagdo X-fragil caracteriza-se por um aumento do
tamanho de uma parte deste gene, o que interfere com o seu normal
funcionamento.

Além da mutacdo completa existe uma situacdo intermédia chamada premutacao.
A transmissdo a descendéncia por uma mde afectada por uma premutacdo leva
probabilisticamente a que 50% dos descendentes do sexo masculino herdem esta
anomalia. No processo de transmissdo deste gene de mae para filho ocorre uma
“expansdo” adicional do gene, uma mutagdo. A Sindrome X-fragil manifesta-se,

assim, tipicamente em rapazes.
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A aquisicdo da linguagem é tardia, mais na capacidade para falar, do que na
compreensdo da linguagem. Estas criancas mostram uma tendéncia para evitar o
contacto visual e tém, frequentemente, maneirismos e estereotipias motoras como
abanar as mdos no contexto de excitacdo e uma dificuldade ou aversdo por
circunstancias sociais inabituais, o que sugere, associado a auséncia de linguagem, o
diagndstico de autismo. Sao frequentemente também impulsivas e hiperactivas.

A evolugdo intelectual é habitualmente a de uma deficiéncia mental moderada (Ql
médio de 50) embora para alguns a deficiéncia seja menos grave.

Sdo habitualmente escolarizdveis mas com aprendizagens escolares limitadas.
Inicialmente integram o contexto escolar normal com apoios individualizados e um
curriculum adaptado as suas necessidades educativas.

E importante reconhecer este diagndstico porque a familia é aconselhada quanto
aos riscos de repeticdo (hnomeadamente a probabilidade de ocorrer um novo caso
numa gravidez).

E importante também para o caso identificado porque serdo necessdrias diversas
intervengdes: terapia da fala; medidas educativas especiais; intervencdo psiquiatrica
para problemas de comportamento e de adaptacdo; tratamento de epilepsia,
excepcionalmente.

* Autor: Dr. José Pedro Vieira (Margo 2009). * Fonte: Excertos Adaptados
de Doencas Raras de A a Z, Volume I. FEDRA — Federagdo das Doencas Raras
de Portugal.

Sindrome Dandy-Walker
(Toda a informacgao seguinte esta disponivel no link:
http://www.linharara.pt/index.php?option=com_content&view=article&id=139%3Ad

andy-walker-sindrome&catid=3%3Adoencasraras&Itemid=1)

Trata-se de uma malformagdo cerebral congénita que envolve o cerebelo e os

espacos preenchidos de fluidos que o envolvem. As caracteristicas chave desta
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sindrome sdo o alargamento do quarto ventriculo, uma auséncia parcial ou completa
da area do cérebro entre os dois hemisférios, e uma formagdo de cisto préximo a
base interna do cranio. Poderdo ainda estar presentes, um aumento do tamanho dos
espacos com fluidos que circundam o cérebro, assim como um aumento de pressao.

A sindrome pode surgir de forma dramatica ou desenvolver-se quase
despercebidamente. Os sintomas, que ocorrem frequentemente na infancia, incluem
lento desenvolvimento motor e aumento progressivo do cranio. Em criancas mais
velhas poderdo ocorrer sintomas relacionados com o aumento da pressdo intra-
cranial, como irritabilidade, vomitos e convulsdes, assim como sinais de disfuncdo
cerebral como desequilibrio, falta de coordenacdo muscular, ou problemas nos
movimentos oculares. Outros sintomas incluem aumento da circunferéncia da
cabeca tornando-se saliente atras do cranio, problemas com os nervos que
controlam os olhos, cara e pescoco, e padrdes de respiracdao anormais.

A Sindrome de Dandy-Walker estd frequentemente associada a perturbacdes de
outras areas do sistema nervoso central, incluindo a auséncia de corpus callosum e
malformacgdes do coragdo, da cara, membros, dedos das maos e dos pés.

O tratamento da patologia foca-se sobre os problemas associados, caso
necessario. Podera ser colocado dentro do cranio um tubo especial para drenar o
excesso de fluidos. Este procedimento ird reduzir a pressdo interna e ajudar a
controlar o inchaco.

Os pais de criangas com sindrome de Dandy-Walker deverdo igualmente receber
aconselhamento genético no caso de pretenderem ter mais criangas.

O efeito da sindrome sobre o desenvolvimento intelectual é varidvel, sendo que
algumas criangas apresentam uma cogni¢do normal, enquanto outras nao alcangam
um desenvolvimento intelectual regular, mesmo quando o excesso de fluido é
removido e tratado de forma eficaz e precocemente. A longevidade depende da
gravidade da sindrome e das malformacgdes que |he estiverem associadas.

*Autor: Office of Communications and Public Liaison, National Institute of
Neurological Disorders and Stroke, National Institutes of Health USA (Setembro 2008)
* Fonte: Tradugao Adaptada de NINDS
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Apéndice A — Percecao da Realidade: Registo de
Conversa Intencional com os AEAP
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Para a construcdo de um Projeto em Educacdo e Intervencdo Social, foi
fundamental incentivar os participantes a expressarem a sua percec¢do acerca do CAO
Maodulo I. Neste sentido, através de conversas intencionais, os AEAPD, a monitora, a
equipa técnica e as maes refletiram individualmente acerca do funcionamento do
CAO, apontando algumas caracteristicas de funcionamento e alguns
constrangimentos na intervengao com pessoas com deficiéncia intelectual. Note-se
gue aquando destas conversas intencionais, ja conhecia estas pessoas através da

participacdo na dinamica institucional.

Registo Conversa Intencional com a AEAPD A

Esta conversa com a AEAPD ocorreu no contexto sala, num momento em que
estavam poucas pessoas a desenvolver atividades de sala.

A A trabalha na instituicdo ha 19 anos, “vim trabalhar para aqui porque conhecia
na altura a cozinheira, ela falou-me da instituicdo e eu vim entregar o meu curriculo.
Inicialmente fiquei como auxiliar de carrinha, isto em Tenente Valadim, depois
guando me mudei para aqui fiquei na unidade do Educacional. No Educacional estava
com meninos pequeninos que vinham das escolas, tinham problemas de
aprendizagem, muitos deles vinham de bairros sociais. Quando o Educacional acabou
estive muitos anos na unidade do Ocupacional e esta é a primeira vez que estou na
unidade do Semi- Produtivo. Tenho saudades da unidade do Educacional, alguns
desses meninos ainda me vém visitar, mandam-me mensagens a dizer que tém
saudades e que gostam muito de mim.”

Ao longo da conversa, refletiu-se com A acerca das decisdes institucionais, como
se sentia relativamente as deliberacbes da Dire¢do e da equipa Técnica. A A
manifestou assim que, “acho que nao participo, nas decisGes da Dire¢do, mas claro
que depende da situacdo. A equipa técnica questiona-me sempre, dado que trabalho
diretamente com as pessoas. Ja nas decisdes maiores da instituicdo ndo participo,
por um lado sinto que a direcdo existe para isso mesmo, mas por vezes seria
importante que tivessem em considera¢do o que pensamos. Apesar disso, a diretora

ja referiu varias vezes que temos sempre a porta do seu gabinete aberta e que esta
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sempre disponivel para nos ouvir. Ja tive que ir 13 algumas vezes, mas nao comunico
habitualmente. Com a equipa técnica é diferente, trocamos impressGes, somos
guestionados, sinto que reconhecem o nosso trabalho e somos elogiados.”

Ao longo da conversa a A falou das familias, considerando que “a instituicdo
preocupa-se com as familias, tenta ajudar e apoiar as pessoas a resolverem os seus
problemas. No entanto, existem familias e familias, o facto de alguns pais serem da
direcdo condiciona nas medidas que sdao tomadas. Por exemplo, os castigos quando
eles se comportam mal, ndo sdo iguais para todos e acho que o poder e o
comportamento dos pais tem influéncia. Existem pais que sdo tratados de forma
diferente, acho que até tém medo deles, das ameagas que fazem. Acho que muitas
vezes isso também se deve ao facto de a direcdo ir muito pelos pais, ndo apoiando
muitas vezes a equipa técnica. Alguns pais sdo muito interessados e participativos,
mas a maioria vé a instituicdo como um depédsito, sé ndo deixam os filhos 24horas
porque ndo podem, até doentes os mandam.”

Relativamente ao trabalho que desenvolve com as pessoas que frequentam o
Centro, a A menciona “sinto-me triste por eles, com estas idades ainda ndo saberem
apertar corddes, lavarem os dentes e cuidarem-se minimamente. Acho que era
importante trabalharem-se estas questdes praticas com eles, era muito bom para
eles e para nés também que podiamos desenvolver outros trabalhos na sala com
eles. O facto de também sermos poucos funciondrios condiciona muito o nosso
trabalho, ndo conseguimos dar a atengdo necessdria a todos. Mas de qualquer forma,
acho que a instituicdo tem cada vez mais melhorado, temos mais materiais,
atividades e condig¢des de trabalho.”

Por fim a A referiu que nas atividades ao exterior “ainda existem muitas pessoas
que gozam e se riem deles, outras ficam paradas a olhar, mas também ja existem

pessoas mais educadas.”
Conversa Intencional com o AEAPD B

Esta conversa com a AEAPD B ocorreu no contexto sala, num momento em que

estavam poucas pessoas a desenvolver atividades de sala.
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O B trabalha na instituicdo ha seis anos, quando se fala no seu trabalho enquanto
AEAPD menciona “estou aqui porque gosto sendo ndo dava para mim. Vim para a
APPACDM substituir uma pessoa que estava de baixa, gostaram de mim e fui
chamado para trabalhar aqui.”

No decorrer da conversa, o B fala das decisGes que sdao tomadas na instituicdo,
“até acho que nos consultam para muita coisa, mas claro depende das situacdes.
Com a equipa técnica somos sempre questionados e temos sempre os momentos das
reunides de equipa e a monitora”.

No que concerne ao seu trabalho desenvolvido na instituicdo o B refere, “acho
qgue deviam valorizar mais o nosso trabalho, nem sempre é facil e deviamos ser mais
reconhecidos. Somos poucos para dar resposta a algumas necessidades, por vezes é
dificil, passamos o tempo a mudar fraldas, a sair para atividades no exterior e fica
uma pessoa sozinha na sala. Para além disso as formacgdes que tivemos foram todas
muito tedricas, deviam ser mais praticas e relacionadas com as nossas funcgées.”
Neste seguimento, o B fala das familias, considerando que, “tudo depende das
familias e dos milddos, é aquilo que ja se sabe, hd pais que ndo aceitam os
comportamentos dos filhos, nem a deficiéncia e arranjam desculpas, culpando os
contextos onde os filhos estdo inseridos. Existem alguns pais que os despacham para
aqui, eu por um lado até entendo, ndo deve ser facil”. O B refere ainda que as
pessoas que frequentam o Centro sdo “vistas de uma forma muito discriminatdria.

Quando saimos a rua, isso é bem visivel, as pessoas tém medo e olham”.

Conversa intencional com a AEAPD C

Esta conversa com a AEAPD C ocorreu no contexto sala, num momento em que
estavam poucas pessoas a desenvolver atividades.

A C trabalha na Associacdo ha 19 anos, descreve que “vim para aqui porque a
minha vida deu 360 graus negativos, tinha que trabalhar e fui-me inscrever ao
Instituto de Emprego. Na altura perguntaram-me se queria vir pra esta instituicao, eu
precisava e aceitei. Vinha para ficar um ano letivo, estive para me ir embora, mas a

diretora ndo deixou e fiquei”.
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Relativamente as decisdes tomadas na instituicdo, a C considera que, “com a
equipa técnica é espetacular, sou ouvida, participo e posso dizer o que sinto. Pela
direcdo também, mas é diferente tém vindo a mudar muito, temos muito menos
regalias, acho que as vezes ndao tém muito em consideragao o que achamos e o que
gueremos”.

No que concerne ao trabalho desenvolvido pela C na Associa¢do, esta menciona
gue, “antigamente havia da nossa parte maior liberdade de expressao e criatividade,
faziamos muitos mais trabalhos, vendiamos muitas coisas e faziamos coisas
lindissimas. Acho que devia haver maior rotatividade nos trabalhos desenvolvidos em
sala e devia-se apostar na compra de novos materiais. Também acho que nos deviam
apoiar mais, somos poucos auxiliares e é muito dificil dar resposta a todas as
necessidades que as pessoas vao sentindo. Antigamente faziamos muitas atividades,
todas as semanas as salas usavam a sala das Atividades de Vida Didria, cozinhavamos
com as pessoas, trabalhdvamos o comportamento a mesa, lavava-se a loica e
cuidava-se do espaco, hoje somos poucos e ja ndo fazemos nada disso”. Neste
seguimento, a AEAPD C, referiu ainda que “acho que as equipas técnicas ndo deviam
passar tanto tempo nos gabinetes, deviam vir mais vezes as salas, deviam se
interessar pelos trabalhos que estamos a desenvolver com cada uma das pessoas”.
Desta forma, a C considerava que o seu trabalho na instituicdo tinha como aspetos
positivos e negativos, “o facto de trocar todos os anos de colegas de sala, existem
alguns que nos ddao mais suporte do que outros. Como aspeto positivo gosto de estar
em grupo com eles e de os ensinar, como negativo tenho poucos materiais na sala e
pouca variedade, o que me desmotiva. Claro que se inventa o que fazer, mas temos
que estar sempre a fazer o mesmo. A sala que mais gosto de estar é o produtivo, o
tempo passa mais rapido e mantenho-me mais tempo ocupada”.

No que se refere as familias a C relata que, “o facto de a direcdo ser constituida
pelos pais condiciona nas decisdes, eu acho que as medidas ndo sdo iguais para
todos. Penso que os pais gostam do nosso trabalho e sentem que os filhos estdo bem
connosco, mas claro nem todos os pais sdo iguais e existem alguns que ndo
respeitam nada nem ninguém. Apesar disso ha pais de quem eu gosto muito e tenho

muita pena deles, preocupa-me saber que estdo a ficar idosos e que o futuro é tao
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incerto”. Ao longo da conversa a C referiu ainda, como se sentia perante os
comportamentos que colocam desafios por parte das pessoas com deficiéncia
intelectual, “depende das pessoas, mas alguns levam-me a exaustdo, a K, por
exemplo faz com que eu fiqgue com raiva, porque fico com lembrancas do passado.
Ela chegou-me a dar vdrias tareias, fui durante muito tempo uma vitima dela”. Ao
refletir sobre este assunto a C expressou que, “os problemas de casa, eu tento nao
trazer para aqui e ndo os transmitir. Em casa, estou proibida de falar das coisas que
acontecem aqui no centro, embora as vezes partilho. Tento lidar da melhor forma

possivel, embora as vezes me afete”.

Conversa intencional com a AEAPD D

Esta conversa com a AEAPD D ocorreu no contexto sala, num momento em que
estavam poucas pessoas a desenvolver atividades.

A D ja trabalha na Associacdo ha 13 anos “comecei a trabalhar no grupo de
Tenente Valadim, gostava muito de 1a estar, a casa era muito aconchegante, e
familiar e o espaco exterior era muito agradavel. Vim trabalhar para aqui porque
sempre adorei trabalhar com criangas. Apesar que, bem eu sei que eles ndo sdo
criangas, mas a dependéncia que eles tém de nds e os comportamentos deles é como
se fossem”. Neste sentido, a D mencionou relativamente ao grupo de pessoas que
frequentam o Centro que, “ja conhego a maioria destes meninos como a palma da
minha mao, ja trabalho com eles ha muitos anos e eles ndo mudaram assim tanto. Os
comportamentos deles ndo se alteraram quase nada, desde que os conhego, por
exemplo, a Y é um pouco teimosa e sempre foi assim”. A D mencionou ainda que
“nao sinto muitas dificuldades em lidar com eles, porque temos sempre as indicagdes
e as orienta¢Oes do que fazer por parte dos técnicos e da monitora. Embora, acho
gue existem coisas que nem sempre sdo as mais corretas, as vezes insistimos com
alguns deles por causa dos comportamentos e nem sempre resulta”.

Desta forma, ao longo da conversa a D referiu o trabalho que desenvolve na
instituicdo indicando que “gosto muito de trabalhar no contexto de sala, ndo me

provoca stresse, gosto de fazer este tipo de trabalhos e de estar diretamente com
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eles. De todas as unidades prefiro estar no Semi, o trabalho é menos cansativo, eles
sdo mais autdnomos e capazes. Gosto do trabalho em sala e do tipo de trabalhos que
fazemos, eu gosto de trabalhar com todos os materiais, embora realmente o papel é
aquele que prefiro, mas para mim esta sempre tudo bem”.

No que concerne a sua participacdo nas decisdes institucionais, a D manifesta que
“somos sempre questionados pela equipa técnica, tém sempre em atencdo as nossas
opinides e quando algo grave acontece conversam sempre connosco. A direcdo é um
pouco mais distante, mas também nado tenho o que dizer, alids a diretora até passa
muitas vezes aqui nas salas a perguntar como estamos e para ver 0S NOssOS
trabalhos”.

Relativamente as familias a D expde que “antigamente as familias estavam mais
presentes, participavam nas festinhas de Natal e gostavam muito. Desde que as
festas deixaram de ser realizadas aos Sabados e passaram a ser aqui no Centro muita
coisa mudou. Mas fora disso eu gosto muito dos pais, eles conversam muito comigo,
alguns pais sdo incansdveis, embora claro ha alguns que sdo mais complicados. Mas
fora isso os pais sabem que os filhos gostam de vir para aqui e que sdo bem tratados.
Existem muitos meninos que adoram o Centro. A O por exemplo esconde a bata
sempre que vamos para fim-de-semana, ela sabe que todos levam a bata ao fim-de-
semana para ser lavada. Entdo ela acha que se a esconder na sala e ndo a levar, que
vem a mesma e que o fim-de-semana ndo chega. A irm3 até diz que ela nas férias fica
na janela a espera que a carrinha venha. E o V sempre que vamos de férias comeca a
chorar porque queria que o Centro estivesse aberto. A maioria deles gosta muito de
estar aqui, sdo bem tratados, tém os amigos e as vezes tém acesso a mais coisas aqui
do que com a familia”. No que se refere ao facto de os pais serem membros da
Direcdo para a D “eu acho que ndo tem muita influéncia nas decisdes tomadas pela
direcdo e pela equipa técnica, mas claro a pais mesmo complicados e que ndo sdo

muito faceis”.
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Apéndice B — Percecao da Realidade: Registo de
Conversa Intencional com a monitora E
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Esta conversa com a monitora ocorreu num contexto individual, num gabinete da
instituicao.

A E, nesta conversa, comecga por, “tirei o 122ano num curso de animacdo social,
na altura houve um professor que me falou imenso nesta drea e de uma maneira
fascinante. A nivel profissional esta era uma area possivel e que me fascinava.
Comecei num grupo de jovens, mas abriram vagas para a APPACDM e eu concorri.
Comecei a meio-tempo no Brito e Cunha numa unidade ocupacional, mais tarde
houve um projeto internacional com surdos-mudos e eu fui destacada. Este trabalho
tinha como objetivo trabalhar-se a autonomizacdo destas pessoas. Um grupo de
pessoas foi colocada em empresas, onde nds fomos responsdveis por monitorizar,
auxiliar e ajudar. Mais tarde com a abertura de Tenente Valadim fui destacada como
auxiliar. Quando se decidiu fechar Tenente Valadim passdmos todos para o Centro
Dr. Rui Abrunhosa, nessa altura o monitor foi embora e eu ocupei o lugar. Quando
passei a monitora tive uma exaustiva formacao na area da deficiéncia”.

A E, ao longo da conversa foi referindo como sentia a sua participacdo nas
decisdes institucionais, “sinto que participo e que tém em consideracdo a minha
opinido. Vejo a minha relacdo quer com a direcdo, quer com a equipa técnica, como
muito boa. Com a equipa técnica tenho muito boa relagdo, tém sempre em
considerag¢do a minha opinido, incluem-me sempre nas decisdes, ja me conhecem,
tenho liberdade para dizer tudo o que sinto e dar sempre a minha opinido”.

Relativamente as familias, a monitora referiu “eu vejo cada familia como Unica e
cada uma apresenta as suas particularidades. O ideal era termos familias
participativas e que colaborassem connosco, que nos ajudassem a interpretar os
comportamentos dos filhos e a lidar com eles. Isto seria o ideal, mas apesar de tudo
temos muitos pais assim. Preocupa-me muito estas familias, estdo a ficar idosas e
muito isoladas. Estes pais estdo sozinhos e connosco apenas, era importante que eles
encontrassem pessoas para partilharem sentimentos comuns. Era bom que os pais se
conhecessem, conversassem, partilhassem e se apoiassem. Um grupo de pais seria
maravilhoso. Uma mae uma vez deu-me um texto que contava uma histéria de como
€ descobrirmos que o nosso filho tem deficiéncia. Quando engravidamos e

desejamos muito um bebé imaginamos que vamos numa viagem e que vamos aterrar
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num pais quente, com daguas translucidas, paisagens lindas, praias paradisiacas e
calor. Quando acordamos e percebemos que o nosso filho tem um problema, a nossa
aterragem da viagem de sonho é num pais frio com neve, sentimo-nos
desorientados, perdidos e sem saber para onde ir”.

A E mencionou ainda que “a minha maior necessidade sao pessoas suficientes
para trabalhar com as reais necessidades destas pessoas. Neste momento o nosso
trabalho é o de manter os comportamentos, é muito dificil evoluir porque somos
poucos para dar tantas respostas. Tarefas de competéncias de vida diaria e
autonomizacgdo sdo dificeis de ser trabalhadas e sdo atividades muito importantes
quer para a qualidade de vida destas pessoas, quer para o desenvolvimento do nosso

trabalho em sala, quer para o contexto familiar”.



Apéndice C — Percecao da Realidade e Avaliacao de
Contexto: Registo de Conversa Intencional
com a Equipa Técnica
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A equipa técnica, tal como foi apresentado no capitulo da analise da realidade é
constituida por um Psicélogo e uma Técnica de Servico Social. Estes técnicos sdo
responsaveis pelo CAO Médulo | e lIl.

O Psicdlogo descreve que a sua intervencdo na Associacdo passa muito pela
gestdo e organizacdo da equipa do CAO, considera que “passo muito tempo no
gabinete, o facto de estarmos a trabalhar sobre o manual de qualidade, obriga-nos a
registar todas as a¢des desenvolvidas. Gostava de passar muito mais tempo nas salas
e de fazer um maior acompanhamento, mas dado as minhas fungbes e
responsabilidades ndo consigo. Comecei a trabalhar nesta drea muito cedo, ja ha
15anos que sou o coordenador do CAQ”. A Técnica de Servico Social e o Psicdlogo ao
longo da conversa reforcam o trabalho de equipa que estabelecem, referindo que as
decisGes sdo sempre pensadas em conjunto e que tentam sempre incluir, questionar
e envolver quer a monitora, quer os AEAPD.

Referem que todos os meses existe uma reunido com todos os funciondrios do
CAO Moddulo | e lll, onde se discutem os problemas sentidos em sala, as alteragées de
comportamento das pessoas que frequentam o Centro, as estratégias que se podem
tomar e programam-se novas atividades. Mencionam este como um momento de
bastante pertinéncia, por promover a colaboragdo de todos, e por se partilharem
informacgdes, necessidades e dificuldades. Referem ainda, que apesar, da reunido ser
o0 momento oportuno para os funciondrios exporem as suas dificuldades, receios e
angustias, que estdo sempre disponiveis para receber os AEAPD e a monitora,
escutando-os e devolvendo-lhes sempre o apoio necessario.

Ao longo da conversa a Técnica de Servigo Social expde que, para além das suas
fungdes, e das obrigagdes que o manual de qualidade apresenta, é das pessoas mais
proximas as familias e que com maior frequéncia estabelece contactos. Para além
destas funcgdes, esta técnica é a que fornece maior apoio a monitora, no que se
refere ao desenvolvimento de novas atividades e a programacdo das festas no
Centro.

A Técnica de Servico Social ao longo da conversa refere os cortes que a
Associacdo tem sofrido ao longo do tempo e as dificuldades que se tém vindo a

apresentar, “quando eu entrei éramos muitos mais técnicos, sé nas residéncias eram
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guatro hoje é sé6 um. Antigamente tinhamos uma educadora permanentemente na
unidade sdcio-educativa, a trabalhar sobre os comportamentos adaptativos,
atualmente a sala esta fechada”. Consideram que a falta de funcionarios condiciona
o desenvolvimento dos trabalhos em sala, mas elogiam toda a equipa pelo esforco
gue fazem. Destacam o facto de as decisdes serem sempre tomadas em consonancia
com as necessidades que cada pessoa precisa, elogiando os AEAPD e a monitora pelo
esforco e por compreenderem e se adaptarem a cada situagao.

Ao falar-se dos problemas que sentem no trabalho que desenvolvem, os técnicos
expoem a falta de apoio especifico junto das familias. Os técnicos alegam que na
instituicdo nunca houve um espaco especifico de apoio e de gestdo emocional para
0s pais, que permitisse que estes se conhecessem, partilhassem experiéncias, receios
e se apoiassem nas dificuldades. O Psicdlogo refere que “existem varias instituicdes
gue desenvolvem este tipo de projetos com as familias, nés aqui nunca tivemos um
projetos desses, mas podia ser muito interessante e benéfico paras as pessoas”.

Neste sentido, os técnicos relatam varias circunstancias que colocam estas
familias em situacdo de fragilidade emocional e social, tal como, a idade que estes
pais apresentam, o facto de serem os principais cuidadores, o isolamento que muitas
familias sofrem, as dificuldades que sentem em distinguir os problemas da
deficiéncia intelectual da doenga mental, as complicagdes que por vezes surgem no
nucleo familiar pela aceitagdo de se ter um filho com deficiéncia e a necessidade que
demonstram em conversar sobre os seus problemas.

Acerca das dificuldades que os pais sentem em relacdo a saude mental, a Técnica
de Servigco Social expde que “ja tive uma mde que antes de ir a consulta de
psiquiatria ligou-me para me perguntar se eu achava bem que ela omitisse que tinha
deixado de dar uma medicagdo ao filho, porque achava que lhe fazia mal”. Outro
assunto que a técnica ainda relata sdo os receios que os pais expressam pelo futuro
dos filhos, mas ao mesmo tempo, a dificuldade que manifestam em aceitar a estadia
destes em residéncia, mesmo quando j& ndo tém capacidades fisicas para ser
cuidadores.

Para além do exposto, os técnicos relatam a privagao relacional e social que a

maioria destas maes passou ao longo das suas vidas, o abdicarem das suas carreiras
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profissionais, o centrarem as suas vidas nas necessidades destes filhos e o serem as
pessoas mais proximas a estes. A Técnica expOe, “temos maes que dormem com os
filhos, ou partilham o quarto do casal com os mesmos, com medo que |hes aconteca
alguma coisa durante a noite”.

Os técnicos no seu discurso demonstram que o trabalho com as familias seria
muito importante e que seria o0 melhor veiculo para que a qualidade de vida destas
pessoas melhorasse.

Relativamente as decisOes institucionais estes técnicos manifestaram que
comunicam todas as decisGes e partilham dividas com a Diretora da Associacado.
Referiram ainda, que sempre que uma decisdo é tomada a direcdo tem sempre em
consideracdo as apreciacdes dos funcionarios. Ao conversarem sobre o facto de a
Associacdo ser constituida pelo grupo de pais, a Técnica de Servi¢co Social manifesta
gue, “ndo condiciona em nada o nosso trabalho e as nossas posicdes técnicas. O
facto de a direcdo ser constituida pelo grupo de pais, deve-se ao interesse maximo
gue estes tém pelas pessoas com deficiéncia intelectual”.

Desta forma, ao refletir com a equipa técnica sobre os problemas e necessidades
da Associacdo, estes manifestaram a importancia de se dar voz as familias, as suas
dificuldades e receios. Enunciaram a importancia de munir as familias de
competéncias para a resolugdo de problemas, para uma melhor gestdo e
compreensdo emocional dos efeitos que a existéncia que um filho com deficiéncia
provoca na familia. Bem como, a importancia de fomentar a troca de experiéncias
entre pais e promover as relagdes de parceria. A equipa técnica, neste sentido,
reconheceu como recursos a privilegiada relagdo que tém com as familias, o
envolvimento e contributos que poderiam dar, disponibilizando-se a Técnica de
Servigo Social para colaborar num projeto que desse resposta a esta necessidade.
Referiram ainda a possibilidade de se criarem encontros, para se debater assuntos de
interesse dos pais, refletir sobre as dificuldades e envolver estes pais na relagdo uns
com os outros. A Técnica de Servico Social menciona que, “faz todo o sentido que
estes pais se conhegam e se apoiem, um grupo de pais orientado poderia dar

resposta a estas necessidades”. Para além desta reflexao, disponibilizaram-se para
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conversar com a diretora sobre a possibilidade destes encontros ocorrem no Centro

durante a semana.
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Apéndice D — Percecao da Realidade e Avaliacao de
Contexto: Registo de Conversa Intencional
com a D. Leonor
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D. Leonor

Aflriana

Esta conversa com a D. Leonor ocorreu no gabinete da equipa técnica, num
contexto individual, com a presenca da Técnica de Servigo Social.

A Adriana tem deficiéncia intelectual e doenca mental, psicoticismo. A Adriana
tem 33 anos, reside com o pai de 62 anos, que esta reformado e a mae que tem 60
anos que é doméstica.

A Adriana é muito auténoma, mas necessita de vigilancia na execugdo das tarefas,
apresentando muita dificuldade de concentracdo. A Adriana é muito sociadvel, gosta
muito de conversar e pintar, embora, por vezes apresenta comportamentos
agressivos, inclusive com os pais. Estes comportamentos manifestam-se com gritos,
palavdes e agressoes fisicas.

A D. Leonor relata que a partir dos 18 anos foi quando a Adriana mudou, teve o
primeiro surto psicético, com sintomatologia positiva. A D. Leonor é quem cuida da
Adriana, manifestando que sempre foi quem prestou os principais cuidados. O pai da
Adriana ja teve ja teve uma depressdo e fica muito sensivel quando se fala dos
problemas da filha.

A Adriana tem competéncias para realizar diversas atividades sozinha, mas a mae

manifesta que tem tendéncia para executar tudo pela filha.
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Ao iniciar a conversa D. Leonor comeca por referir uma consulta que a Adriana vai
ter no psiquiatra, expGe que queria entender o porqué de a Adriana ficar tao alterada
apods o periodo de almogo. Nos registos da instituicdo é possivel verificar que estas
alteracOes ja ocorrem ha bastantes anos, apds a hora de almocgo.

A D. Leonor refere o sofrimento que a familia sente pelos comportamentos que
colocam desafios por parte da filha, “quando o telefone toca daqui, o meu marido
até fica com dores de barriga a pensar que a Adriana ja bateu em alguém. E que sabe,
apesar de ela fazer essas coisas ela gosta muito de todos vocés, existem alturas em
que ela fica muito sensivel fala das pessoas que trabalham aqui, diz que quer pedir
desculpa e chora. Na noite de Natal ela chorou tanto, nem quis jantar, nds até
ficdmos admirados. A minha Adriana adora comida, para ela ndo querer comer é
porque se passa mesmo alguma coisa. Isto também lhe causa muito sofrimento sabe
”

A D. Leonor expGe que quando a Adriana estd com o periodo menstrual ou dias
antes fica muito alterada, “ndo sei o que ird na cabeca dela, o que ocorrera para esta
instabilidade”. A D. Leonor fala das medica¢Oes psiquiatricas e confirma-se que nos
ultimos anos ja se alterou a prescricdo 55 vezes. Neste sentido, a D. Leonor refere
qgue ndo altera a medicagdo da Adriana e que a cumpre minuciosamente. A D.
Leonor, ao longo da conversa refere ainda o internamento que a Adriana teve no
Magalhdes Lemos, ao falar sobre este assunto emociona-se, “foi a pior coisa que
fizemos, se fosse hoje ela nunca tinha ido para la. Coitadinha da minha filha, ela
estava de uma maneira, andava toda torta e com cocé nas maos”’. A mae ao
conversar menciona alguns remédios que ndo gosta que a filha tome, “fica uma débil
mental, ndo funcionam e provocam-lhe o efeito contrario”.

Ao longo da conversa, a D. Leonor contou também que, quando a Adriana nasceu
trabalhava numa pastelaria, mas que teve que abandonar o trabalho pois ndo
conseguia cuidar da Adriana e trabalhar. Relata, desta forma, que ja foi operada aos
bracos, devido em parte aos puxdes que a Adriana lhe da para a chamar, “sempre fui
eu e continuo a ser quem cuida da Adriana, sou eu para tudo e vocés sabem que ela

requer muita atengao”.

139



Ao refletir com a D. Leonor sobre a Associacdo, esta manifesta-se satisfeita com as
atividades da filha e a compreensdao que é dada aos seus comportamentos. A D.
Leonor ao falar da Adriana, refere muitas vezes que “estes meninos sdo quase todos
assim”. Quando questionada refere que nunca falou com outras familias, mas que ja
tinha pensado nisso e que podia ser importante perceber como os outros pais
reagem sobre certos comportamentos dos filhos. A D. Leonor menciona ainda a
necessidade que sente em conversar e entender estes comportamentos da filha,
manifesta a vontade que tinha de ter um apoio e um espago, para pensar e
conversar. Com efeito, ao analisar os problemas e as necessidades sentidas pela D.
Leonor, esta sente que poderia ser importante ter alguém com quem conversar
sobre os problemas da filha e que a ajudasse a interpretar determinados
comportamentos. A D. Leonor demonstrou assim, interesse em conhecer outras
maes, pessoas com que se identificasse, com quem pudesse conversar e partilhar,
“eu por acaso ja tinha pensado nisto muitas vezes, que gostava de conhecer outros
pais daqui da Associagdo, afinal isto realmente é uma associacdo de pais e amigos,
mas eu ndo conhego os outros pais e a minha Adriana ja frequenta o Centro ha 25

nn

anos .
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Apéndice E — Percecao da Realidade e Avaliacdo de
Contexto: Registo de Conversa Intencional
com a D. Francisca
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D. Francisca
Ariana /

Esta conversa com a Francisca ocorreu no gabinete da equipa técnica, num
contexto individual, com a presenca da Técnica de Servico Social.

A Ariana tem como diagnéstico principal malformacdo cerebral do tipo Dandy-
Walker e cromossopatia com alteracdo do cromossoma 10 e tem 28 anos. O pai. tem
62 anos é reformado, a mae, D. Franscica, tem 59 anos e é doméstica.

A Ariana é uma jovem que tem tendéncia para se isolar, perante criangas
demonstra instabilidade, é muito observadora, gosta de chupar no dedo e
constantemente tem a mao na boca. Funcionalmente é auténoma, mas requer muito
apoio e ateng¢do do adulto. A Ariana, desta forma, tem tendéncia para se apoiar no
adulto para realizar as suas atividades de vida diaria, preferindo que a auxiliem e/ou
facam por ela.

A Ariana tem uma ligacdo afetiva muito forte com a mae, é uma jovem insegura,
que fica extremamente ansiosa face a algumas situacdes, mesmo sem motivo
aparente. Neste sentido, sem se perceber bem o motivo, quando esta mais ansiosa a
Ariana apresenta comportamentos agressivos, principalmente em relagdo as pessoas
do sexo feminino. Quando enervada ou ansiosa, a Ariana tem tendéncia para puxar
os cabelos das pessoas que estdo perto de si, segundo a D. Francisca, a Ariana ja tem
estes comportamentos desde pequena. A Ariana é uma jovem muito dependente em
termos afetivos do adulto, necessita da presenca fisica e do acompanhamento para
se sentir segura e levar a termo determinadas atividades. A Ariana também

apresenta comportamentos de manipula¢do, fazendo birras com frequéncia.
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A D. Francisca refere que ndo trabalha e que nao o faz para poder cuidar da
Ariana. Segundo a D. Francisca o marido confia totalmente nela para cuidar da
Ariana.

A D. Francisca comeca a conversa a relatar a ansiedade que a Ariana sente todas
as segundas-feiras e a dificuldade que tem em entender os comportamentos da filha.
A Ariana em momentos de stresse, de ansiedade ou quando algo n3do a agrada tem
como reagdo puxar os cabelos das outras pessoas. Sempre que estes
comportamentos ocorrem sdao muito violentos e deixam os restantes colegas com
medo de se aproximar da Ariana, que também tende a isolar-se. Este
comportamento aflige imenso a D. Francisca, que fica muito preocupada pelas
pessoas que sofrem a agressao e pela filha que fica emocionalmente afetada.

No inicio da conversa a D. Francisca fala da Ariana, referindo que no seu parecer a
filha tem melhorado, ndo se tem isolado tanto, nem recusa ir para a Associacao.
Apesar disto a D. Francisca relata a nova obsessdo que a Ariana tem vindo a ter por
bebés. “Ela agora s quer ver revistas e quando me apercebo, 1a esta ela vidrada a
olhar para as imagens das criangas com as maes. Se eu lhe der uma revista sem
imagens de criangas ela rejeita e as vezes até fica muito aborrecida comigo. Ha
tempos ela parou numa imagem que tinha duas mulheres e uma tinha um bebé ao
colo, ela apontou e disse que era eu e ela. Acho que ela idealiza uma vida e saber que
ndo a pode ter a revolta muito, ela chora a olhar para as imagens. Isto é muito
complicado e eu as vezes nem sei o que posso fazer”.

Quando se fala na medicagdo que a Ariana toma, a D. Francisca refere “as vezes
fico revoltada comigo mesmo, até penso nisto de ser boa mae. Revolta-me ter
entrado neste mundo da psiquiatria, a medicagao que deram a minha filha, enfim.
Ela chegou a tomar trés daqueles comprimidos por dia, houve uma altura que tomei
metade de um desses comprimidos e fiquei num estado, eu nem me aguentava, eu
imagino como a minha Ariana ficava. O médico ja quis alterar a medicagdo e dar mais
comprimidos, mas eu n3o quero, o efeito destas medicacdes é terrivel. As vezes nem
sei se ndo foi isto que a deixou assim. Lembro-me da minha filha pequenina feliz a

correr, a brincar comigo, ja ndo sei o que é vé-la contente ha muito tempo. Nao sei o
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gue mais posso fazer, as vezes penso Meu Deus o que tenho que fazer para ela ser
feliz”.

A D. Francisca expressa estar muito sozinha neste acompanhamento a filha, refere
o marido como um suporte, mas demonstra que quem cuida da Ariana e tem maior
relacdo é ela prépria. “O meu marido as vezes estd com ela, ndo percebe o que ela
guer e comeca logo a chamar-me. Prefere que seja eu a resolver os problemas e a
cuidar das situacdes, é a mae para tudo, é muito complicado, a minha sorte é o meu
animo”

A D. Francisca fala da sua dedicacdo a familia, ao marido, a filha e as prdprias
irmds, demonstrando que o seu tempo e ocupagdes giram em torno das
necessidades de todos estes. “Eu antes de engravidar estava desempregada, porque
a empresa faliu, mas depois de ter a Adriana nunca mais pensei em procurar
emprego, ela precisava de muita atencao”.

Ao refletir com a D. Francisca sobre a instituicdo e os apoios que recebe, esta
manifesta que poderia ser importante existir um apoio especifico junto das familias.
Manifesta interesse em ter alguém com quem conversar e refletir sobre os
problemas e os receios que sente relativamente a filha. Quando questionada se
conhece outros pais na instituicdao, revela que conhece muito poucos e que ndo
convive com nenhum.

Ao refletir com a D. Francisca sobre os problemas e necessidades da Associagao,
esta manifesta muito interesse num apoio especifico, refere que ndo conhece outras
maes e que podia ser importante. A D. Francisca refere que ja fez parte de um grupo
de pais no Centro de Paralisia Cerebral e que este momento teve um forte impacto
na sua vida, pela identificagdo, pela partilha e pela vivéncia com esses pais. A D.
Francisca expressa que seria importante poder conhecer outros pais que se
identificassem e partilhassem experiéncias, “quando temos um filho na escola e ha
um problema podemos conversar com os vizinhos e os amigos que eles nos vao
compreender, mas quando o nosso filho tem uma deficiéncia poucos vao ser aqueles

com quem vamos poder falar”.
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Apéndice F — Percecao da Realidade e Avaliacdao de
Contexto: Registo de Conversa Intencional
com a D. Aida
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D. Aida

Carolina

Esta conversa com a D. Aida ocorreu no gabinete da equipa técnica num contexto
individual, com a presenca da Técnica de Servigco Social.

A Carolina tem 33 anos, a 42classe de escolaridade e tem deficiéncia intelectual. O
pai tem 60 anos e é professor, a mae, D. Aida, tem 59 anos e é doméstica. A Carolina,
tem ainda uma irma de 39 anos e uma sobrinha com 6 anos.

A D. Aida caracteriza a Carolina como uma jovem simpatica, curiosa, que gosta
muito do Benfica e que tem medo de animais, trovoada e do escuro. Segundo a D.
Aida, a Carolina ndo tem autonomia para viajar sozinha em transportes publicos, nem
fazer recados ao exterior.

O pai da Carolina dd aulas e vive em Barcelos, mas a D. Aida e a Carolina sempre
estiveram no Porto. A D. Aida refere que ficou no Porto por causa da Carolina, para
garantir o bem-estar e a vaga na Associagao.

A irmd mais velha da Carolina (Sofia) tem uma perturbagdo alimentar desde
jovem. A D. Aida caracteriza o seu relacionamento com esta filha como conflituoso,
referindo que a Sofia implica com a Carolina.

Ao nivel comportamental, a D. Aida descreve que a Carolina ndo gosta de ser
contrariada, expondo a dificuldade que tem em impor certos limites a filha, que
frequentemente se zanga e ameaca ir embora de casa. A D. Aida descreve ainda que

em casa a Carolina pontualmente ajuda a fazer a cama, e que embora a Carolina
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tenha muitas competéncias para ajudar, ndo a incentiva e faz tudo por ela, “ela é
muito preguicosa”.

Ao refletir com a D. Aida acerca dos problemas e necessidades da Associagdo, esta
ficou muito emocionada, revelou “eu gosto muito de conversar, mas que nem
sempre tenho alguém com quem o possa fazer”. Ao conversar a D. Aida, demonstra
as preocupacdes que sente pelo futuro da filha, por se sentir a pessoa responsavel
pelos seus cuidados. Esta senhora revela estar muito sozinha e viver muito centrada
nos cuidados que presta a Carolina. Manifesta que “em Tenente Valadim ainda
encontrava alguns pais, ou conversava com alguns auxiliares. As vezes até ficava a
espera da D. D (AEAPD D), ela ia apanhar o autocarro e eu fazia-lhe companhia e
podia conversar. Quando vieram para aqui como a Carolina vem na carrinha da
Associacdo, eu ndo preciso vir ca, venho sé pagar a mensalidade e assim ainda
converso um pouquinho. Nas festas aqui do Centro cada vez se vé menos pais, sao
muito poucos os que participam”. Ao analisar D. Aida, manifestou assim interesse em
conhecer outras maes e poder ter um espacgo para conversar. Referiu que “eu nunca
participei num encontro com outras maes da Associacdo, ndo sei como me vou

sentir, mas gostava de participar”.
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Apéndice G — Percecao da Realidade e Avaliacao de
Contexto: Registo de Conversa Intencional
com a D. Florbela
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58 D. Florbela

Beatriz @ Clara
7

Esta conversa com a D. Florbela ocorreu no gabinete da equipa técnica, num
contexto individual, com a presenca do marido da D. Florbela e da Técnica de Servico
Social.

A Beatriz tem 36 anos e paralisia cerebral, reside com o pai, a mde e uma irma
mais nova, que também tem paralisia cerebral. O pai da tem 65 anos e é reformado,
a mae, D. Florbela, tem 58 anos e é doméstica.

A Beatriz foi a primeira filha do casal, a mae caracteriza-a como simpatica, meiga,
sorridente e faladora. A nivel fisico a Beatriz é dependente de apoio fisico e esta
numa cadeira de rodas desde pequena, a sua irma mais nova encontra-se na mesma
situagdo. A D. Florbela refere que a Beatriz cumpre regras e ordens, embora por
vezes é teimosa e respondona.

A D. Florbela trabalhava numa residéncia como empregada doméstica, mas teve
gue abandonar o emprego para dar assisténcia as filhas. A D. Florbela é a principal
cuidadora e responsavel pela Beatriz e pela sua irma. Segundo a D. Florbela, “tudo
isto trouxe muitos desgostos, ja tive dois esgotamentos e fui acompanhada em
psiquiatria”. Atualmente a D. Florbela, refere que tem algumas dificuldades em dar
auxilio as filhas, como dar banhos, coloca-las na casa de banho, deita-las, dado que ja
apresenta problemas graves nos pulsos, aos quais ja foi operada.

Ao conversar com a D. Florbela percebe-se que vive muito centrada nos cuidados
ao marido e as filhas, bem como se entende que este marido é muito controlador e

assume o papel de lideranga da familia. Isto porque, todas as decisGes, mesmo as
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relativas a D. Florbela é o marido que as toma e existem assuntos que a D. Florbela
nao fala na presenca do marido.

A D. Florbela gosta muito de conversar e expressa muita necessidade em ter um
espaco para si, para conversar e conviver. Ao refletirmos sobre os problemas e
necessidades manifesta muito interesse em querer conhecer outras maes e ter um
espaco onde pudesse partilhar experiéncias. Nesta conversa, o marido da D. Florbela
também esteve presente e participou na reflexdo, dizendo que para si também fazia
sentido que houvesse um apoio mais especifico para as familias, para que estas se
sentissem mais auxiliadas e fossem ajudadas nas suas dificuldades. A D. Florbela
manifestou assim, interesse em conhecer outras maes e em partilhar experienciais,
“Por acaso ndo conheco os pais dos outros meninos, nunca tive oportunidade de
conhecer ninguém. Até gostava de poder conhecer outras maes e conversar sobre as
minhas experiéncias, quem sabe ainda aprendia.”. Por sua vez, o seu marido,
consentiu e disponibilizou-se para a levar a Associacdo sempre que necessario, “eu
aproveito e vou andar a pé, e descansar no Parque da Cidade. Trago o nosso o cdo e

até o levo a passear”.

150



Apéndice H — Percecdo da Realidade e Avaliacao de
Contextos: Registo conversa intencional
com a D. Sara



Duarte

Henrique

Esta conversa com a mde do Duarte ocorreu num contexto individual, num
gabinete da Associacgdo.

O Duarte tem 20 anos e a sindrome wolf-hirschhorn, vive com a mae, D. Sara com
58 anos e o irmdo mais novo, Henrique de 13 anos. O Duarte para comunicar utiliza
um sistema alternativo de comunicacdo, denominado Makaton. A mae caracteriza-o
como um jovem simpatico, distraido e brincalh3o.

A D. Sara era vilva e a responsavel educativa do Duarte, contando com bastante
apoio por parte da familia de origem. O Duarte ja frequentava o Centro ha 8 anos, de
acordo, com a D. Sara a familia sempre foi realista quanto as limitagcGes e a evolugdo
do Duarte. O Duarte comecou a andar aos 4 anos, ultrapassando as dificuldades de
desequilibrio apenas aos 7 anos. Quando nasceu o Duarte esteve internado em
neonatologia até aos 2 meses e meio, necessitando até aos 10 meses de ventilagdo
assistida. Para poder prestar o apoio imprescindivel ao Duarte e a familia a D. Sara
deixou de trabalhar.

Ao conversar com a D. Sara sobre o Duarte esta refere que, “o Duarte antes de
frequentar aqui a Associagdo estava numa escola regular. A nivel social e de
integracdo, correu tudo muito bem, mas chegou a uma determinada altura que ja
nao estava mais feliz. Estava numa sala sentado a maior parte do tempo, todos os
anos estava inserido numa turma nova, via os colegas aprenderem coisas que ele ndo
podia e eu sentia que ele ja ndo estava feliz. Comecei assim a procurar instituicoes

gue o pudessem receber. A APPACDM foi-me referenciada pela professora e eu vim
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inscreve-lo. Foi muito bom para o Duarte, esta muito feliz tem relagcdes de amizade e
tem vindo a evoluir na sua autonomia. Aqui o Duarte tem muitas atividades praticas
e até fica triste quando ndo trabalha tanto. Eu sei que ele precisava de um apoio
individual e ndo existe sempre alguém que se possa dedicar sé a ele. O Duarte gosta
muito de estar aqui, pede para vir, fica animado, é muito bem tratado e acima de
tudo é muito feliz aqui”. A mae do Duarte menciona, ainda, “eu tento participar no
gue posso, sempre que me pedem. Para dizer a verdade aqui na Associa¢do nao
conheco os outros pais, sO converso com a monitora e a equipa técnica, acredito que
os pais talvez ndo participem mais porque ndo podem. Acho que podia ser

interessante se os pais se conhecessem e trocassem algumas impressGes”.
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Apéndice | — Avaliacao de Contexto: Registo de Conversa
Intencional com os AEAPD e a monitora
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Apds algumas conversas com os AEAPD e a monitora, e apds observagao
participativa no contexto de trabalho em sala, conversou-se e refletiu-se acerca dos
problemas sentidos. Com efeito, os AEAPD e a monitora apontavam como problemas
a falta de funcionarios e a dificuldade de no trabalho em sala serem desenvolvidas
acOes que promovam a autonomia pessoal das pessoas que frequentam o Centro.

Acerca da falta de funcionarios os AEAPD e a monitora referiram as dificuldades
gue sentem em responder a todas as necessidades, sentindo stresse na execucdo de
tarefas. Embora os funciondrios sintam isto como um problema a Associacdo nao
possui recursos que permitam novas contratacdes. No entanto, perante os
sentimentos de stresse e conformismo os AEAPD e a monitora avaliaram como
necessidade o desenvolvimento de estratégias que diminuissem estes. Desta forma,
os AEAPD e a monitora manifestaram interesse em desenvolverem competéncias
relacionadas com os problemas que sentem na execucdo das suas tarefas e com a
gestdo de stresse no local de trabalho. Como resposta a este problema, a Associacao
concorreu a um projeto do Programa Operacional Potencial Humano - POPH do
Instituto de Emprego, que foi aprovado a janeiro de 2014, e, no decorrer do ano,
forma realizadas varias formacdes certificadas para os AEAPD, monitores e técnicos.
Os AEAPD e a monitora demonstraram-se interessados na participa¢do destes cursos,
manifestando nas entrelinhas das conversas que estavam a ser muito interessantes e
praticos.

Ja relativamente ao problema da dificuldade de no trabalho em sala serem
desenvolvidas acGes que promovam a autonomia pessoal das pessoas que
frequentam o Centro, os AEAPD e a monitora referiram como necessidade a
existéncia de um momento em sala que permitisse o desenvolvimento de agGes que
promovessem a autonomia pessoal das pessoas que frequentavam o Centro.

Ao se analisar e refletir sobre esta necessidade avaliada concluiu-se que este
trabalho podia ser desenvolvido nas tarefas que diariamente as pessoas vao
executando no Centro. Isto é, de acordo com a monitora “existem pessoas que
apresentam bastantes capacidades, posso comegar a mandar um grupinho mais cedo
do que a hora habitual da refeicdo, para que comecem a almogar sozinhos,

prepararem os seus tabuleiros e arranjem a comida. Quando acabarem de almogar
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podem ir preparar a cevada para os colegas e depois outro grupo pode lavar essa
loica, eles sdo capazes de fazer isso, sozinhos, ficam satisfeitos e é importante para
eles”. A monitora mencionou ainda que a sala de Atividades de Vida Didria podia ser
utilizada por um grupo para algumas refeicdes apoiadas e vigiadas. Para todas estas
solugdes a equipa técnica era incluida como recurso de apoio e suporte, para que
estas mudancas fossem possiveis. Assim, apds reflexdao e analise do problema e da
necessidade manifestada, os AEAPD e a monitora concluiram que, através de uma
organizacao de programas de sala, poderia ser possivel desenvolver este trabalho, ou
seja, consideraram que possuiam 0s recursos e a estrutura necessdria para se
organizarem e darem resposta a este problema sentido. Em reflexdo com a equipa
técnica, os AEAPD e a monitora, acabou por se concluir que, para esta necessidade
ndo seria necessario construir um projeto, dado que a instituicdo tem bastantes

potencialidades e recursos para responder a esta necessidade.
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Apéndice J — Sistematizacdo da Avaliacao de Contexto
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Apéndice L — Desenho de Projeto
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Apéndice M — Planificacao das A¢des

166



Maio

Junho

Julho

Eu e os Outros

em Relacdo

Dia 5 — Vamo-nos

dar a Conhecer

Dia 15 — Caminhar

para a Confianca

Dia 22 - O futuro e

os Receios

Dia 19 — Um pouco

mais de mim

Dia 26 — Como me
vejo e 0o que o
grupo pensa de

mim

Dia 30 — Conflitos...
com quem tenho e

como lido com eles

Dia 7 — O que acho

da Doenga Mental

A Associagdo e Eu

Dia 29 — Participar

no lkebana

Dia 14 — E agora o

grupo de encontro

Dia 22 - As
atividades do
Centro

Dia 29 - Vamos
participar
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Apéndice N — Desenvolvimento do Projeto

168



5 de maio de 2014 — Vamos dar-nos a conhecer

A primeira pessoa a chegar foi a D. Leonor e ficdmos na sala a conversar,
enquanto as restantes maes ndao chegavam. A D. Leonor falou da operagdo que tinha
feito ao bracgo direito, dizendo que tinha corrido tudo bem mas que ainda estava a
recuperar. Mencionou que no periodo de internamento a Adriana ficou sozinha com
0 pai em casa e até tinha corrido tudo bem. “Eu estava expectante, porque ela nas
coisas dela implica muito com o pai, mas correu muito bem. A relacdo deles foi
melhor do que quando estamos os trés”. Continuou dizendo que no periodo em que
esteve no hospital, a Adriana em casa perguntava muito por ela, e que “quando
cheguei a casa ela ndo me largava, andava sempre atrds de mim”. Mencionou ainda,
gue no seu ponto de vista a Adriana andava mais calma, embora nos dias de festas
no Centro ela ficava muito agitada, referindo que se calhar até seria melhor a Adriana
nem participar das festas.

De seguida chegou a D. Francisca e passado uns instantes a D. Florbela, as
senhoras apresentaram-se, ndo se conheciam, nem sabiam quem era mde de quem.
Note-se que nesta sessdo a D. Aida chegou muito tarde porque teve uma consulta
médica.

O encontro iniciou-se, assim, com a proposta de um jogo de apresentagao,
explicando-se o objetivo e como agir. Entregou-se a cada mae um boneco em branco,
pedindo-se que fosse preenchido com cores, caras e simbolos que identificassem
cada pessoa. Seguidamente, convida-se cada pessoa do grupo, a ir ao centro se
apresentar a partir do boneco construido. Nesta apresentacdo a pessoa devia referir
o seu nome e tudo o que deseja-se revelar acerca de si: idade, atividades preferidas,
entre outros. No fim de cada apresentagao, dever-se-ia colocar o boneco num mapa
situado na sala, explicando o porqué do local da escolha.

Ao se iniciar o jogo, a D. Leonor apresentou alguma dificuldade, referindo que
nao tinha jeito para o desenho, nem para pintar. No entanto, apds conversarmos e
ao ver os elementos do grupo a elaborarem o seu boneco, conseguiu concluir o seu.

Desta forma, a D. Leonor foi a primeira pessoa a se apresentar, por decisdao
prépria. No inicio da sua apresentagdo centrou-se apenas no mapa que estava na

sala e no local onde iria colocar o seu boneco. “Ndo me quero colocar no caminho
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das pedras, porque ndo quero essa posicao para mim, quero acreditar que no meu
caminho existem algumas flores”. Com alguma reflexdo em conjunto conseguiu
entdo descentrar-se da posicdo na qual iria colocar o seu boneco e apresentou-se.
“Chamo-me Leonor, tenho 58 anos, sou mae da Adriana e tenho outro filho, o Carlos.
O Carlos é normal, ndo tem nenhum problema, ja tem a vida dele, a casa dele e vive
com a companheira”. A D. Leonor referiu ainda na sua apresentagao que vivia com a
Adriana e o marido. “A Adriana é a nossa menina e sempre o sera. Eu ndo trabalho,
sou doméstica, mas no passado ja trabalhei. Tive que deixar o trabalho para dar a
atencdo e os cuidados que a Adriana necessitava”. A D. Leonor, apds esta sua
apresentacao decidiu colocar-se no mapa junto de umas pedras com algumas flores.

Seguiu-se a apresentacdo da D. Francisca, “Eu chamo-me Francisca, tenho 59 anos
e sou a mae da Ariana. Tal como a D. Leonor também sou doméstica ha muitos anos.
Eu sempre trabalhei, até cheguei a explorar um bar de uma faculdade, eu adorava o
convivio e a rotina que um trabalho impde, mas em prol do bem-estar da Ariana tive
gue me dedicar a familia”. Na camisola do seu boneco a D. Francisca colocou muitas
flores, explicando ao grupo que “apesar do escuro que a vida se possa apresentar em
tendo sempre flori-la e encontrar as melhores coisas que posso retirar”. Mencionou
ao grupo os comportamentos depressivos da Ariana e a sua instabilidade, “acho que
a genética tem uma forte influéncia nestes estados depressivos da minha filha, na
nossa familia temos muitas pessoas com depressdao. Mas a minha filha mudou muito
e ficou com uma grande revolta quando tive que a colocar na escola (refere-se a
escola regular), comegou a ter percecdo da sua diferenca. Na escola foi muito
discriminada pelos colegas, eles chateavam-na e como resposta sempre que a
aborreciam, ou ndo conseguia gerir as suas emogdes, puxava os cabelos aos colegas.
Apesar desta minha dedicacao a minha familia, tive que tirar duas tardes para mim, é
0 meu part-time, vou limpar uma loja. Esse é o meu escape, é um tempo que é sé
meu”. Assim, apds a sua apresentacdo a D. Francisca colocou-se no mapa num
caminho florido.

A D. Florbela foi a pessoa que se seguiu nesta primeira apresenta¢do e estava
muito emocionada, “ao contrario destas senhoras, ndo encontro flores na minha

vida, é tudo muito dificil. Nos meus dias ndo tenho nenhum momento para mim, ja
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trabalhei mas tive que abdicar para cuidar da familia. O meu marido ndo é uma
pessoa facil, ndo quero parecer ingrata, reconhe¢co muitas virtudes nele, mas nao é
facil. Tenho duas filhas e as duas tém deficiéncia. Os médicos insistiram para eu ter
mais filhos, que ia ser bom para nds e para a Beatriz”. Quando a D. Florbela refere
esta sugestdao dos médicos, as outras maes comecam a referir que também Ihes foi
sugerido o mesmo por médicos que acompanharam a familia. Alids a D. Francisca que
também tinha pensado em ser mae novamente, “eu até pensei em ter outro filho,
apos esta insisténcia. Mas eu ndo queria que ele viesse com a responsabilidade de ter
que cuidar da Ariana, pus nas maos de Deus para que fosse o que ele quisesse”. A D.
Florbela continuou a sua apresentacdo dizendo, “ja pensei muitas vezes, ainda bem
gue a Clara também veio com deficiéncia, porque com o feitio do meu marido nao ia
ser facil a vida dela. Ele ia colocar a responsabilidade da vida da irma, nas maos da
Clara. E tudo muito dificil, ja sé consigo pegar na Beatriz, para a deitar, para lhe dar
banho e vestir. Quando vamos a aldeia é a minha familia que me ajuda”. A D.
Florbela nesta sua apresentacdo referiu-se a sua familia com muito carinho,
mencionando que os seus sobrinhos, sdo para si como filhos, porque tratam muito
bem das suas filhas. “O meu marido as vezes é muito rude com os meus sobrinhos e

o
|

isso magoa-me muito. Ele ndo controla a maneira como fala e isso doi”. Ao situar-se
mo mapa a D. Florbela escolheu colocar-se junto da D. Leonor, num espago com
pedras e algumas flores.

Neste seguimento, apds o grupo se apresentar, partimos para uma reflexdo
acerca do que poderia ser este grupo de encontro e esclareceram-se algumas
questdes relativas ao Relatério de Mestrado. Ao se conversar sobre estes assuntos a
D. Leonor, referiu que “eu lembro-me que quando este Centro (Dr. Rui Abrunhosa)
ficou pronto e se mudaram para aqui, houve uma tentativa por parte de alguns
profissionais que os pais se conhecessem. Até chegaram a marcar uma reunido, mas
eramos um grupo muito grande de pais e eu acho que desistiram da ideia, porque
ndo era viavel”. A D. Francisca partilhou assim que “enquanto a minha filha foi
acompanhada no Centro de Paralisia Cerebral, eu participei num grupo de pais. Eu
gostei imenso, foi fantdstico o convivio e a partilha que existia, porque todos nds

estdvamos a viver a mesma situagao”. Ao longo desta conversa o grupo de maes



falou ainda dos seus maridos e das dificuldades que estes tém em lidar com os filhos,
em interpretar os seus comportamentos e em comunicar com estes. A D. Leonor
falou da instabilidade emocional da filha e do quanto isso era doloroso para a familia.
“O meu marido as vezes grita-lhe e eu ja Ihe disse que é pior. Quando a Adriana esta
assim muito alterada coloco-a de imediato na banheira, encho com agua, espuma,
coloco sal e por norma ela até relaxa. Sabem quando a Adriana era crianga,
aparentemente era normal, fisicamente nada indicava que ela tinha uma deficiéncia.
Quando ela entrou para o infantdrio, fomos questionadas pela falta de concentracdo
que ela apresentava e quando fomos com ela ao médico, o médico até me perguntou
se eu ainda ndo sabia que ela tinha uma deficiéncia”. Por sua vez a D. Francisca
refere que a Ariana também estava muito diferente, que antigamente dancava,
brincava e que atualmente é uma menina triste e depressiva, “é a minha luta, ndo sei
como a fazer feliz”.

Ao falarem dos maridos a D. Florbela falou de uma operacdo que o marido tinha
feito, “ele teve que deixar de fumar e foi um periodo complicado, porque ele andava
ainda mais nervoso. No inicio até tinha alguns tiques préprios de quem fuma.
Enquanto ele fumou, era eu que lhe comprava o tabaco, eram mais de dois macos
por dia. Quando ele estava no hospital até mandei lavar o sofd, porque cheirava
mesmo muito a fumo, mas nem lhe contei para ele ndo se irritar comigo”. Neste
sentido, a D. Leonor falou que o marido também fumava e que quando estava
nervoso aumentava o consumo. “Eu ndo gosto nada daquele cheiro, nem daquele
fumo, ele até costuma ir fumar para a janela, mas pronto as vezes até tenho que
suportar”.

Por fim, ao refletirem sobre este primeiro encontro as mades manifestaram
interesse e vontade de se encontrarem mais vezes. A D. Francisca langou a
possibilidade de ser uma vez por semana e as restantes maes concordaram. Neste
entretanto tinha chegado a D. Aida que se apresentou de forma breve e assistiu ao

resto do encontro.
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15 de maio — Caminhar para a confianca

A sessdo iniciou-se com uma breve reflexdo sobre o encontro anterior, onde, as
mdes manifestaram que se tinham sentido muito bem e que achavam que este tipo
de momentos fazia todo o sentido. Referiram ainda, que gostaram de se apresentar e
de ouvir as restantes as maes.

Para este encontro foi entdo proposto um primeiro exercicio que passava pela
existéncia de uma caixa com vdrios papéis com perguntas. Esta caixa encontrava-se
no Centro e o grupo estava sentado em circulo. A caixa devia rodar por todos os
membros do grupo e serem retiradas as perguntas aleatoriamente.

As questdes que se encontravam na caixa eram as seguintes:

Qual é o titulo do ultimo livro que leste?

Qual é o programa de televisdo que preferes?

Qual a Ceia de Natal que recordas com maior prazer?

Qual é o teu prato preferido?

Qual é o hobby que mais praticas?

Qual é a melhor qualidade da tua filha?

Identifica um episddio da tua vida que te fez rir imenso.
Identifica um episddio da tua vida que te fez chorar.

Qual é a viagem dos teus sonhos?

O que farias se ganhasses 50milhdes de euros no totoloto?
Qual foi o presente que mais gostaste de receber?

Qual o desejo que gostarias de ver realizado?

Qual é a coisa, que a teu ver, os outros mais gostam em ti?
Qual é a coisa que, a teu ver, os outros menos gostam em ti?
Que coisa gostarias de ser capaz de fazer?

Como passas o teu tempo livre?
Apds a apresentacdo deste jogo, o grupo de maes manifestou-se muito animado e

curioso para perceber qual era pergunta que sairia a cada uma. Comegou a D.

Francisca a qual saiu a pergunta: O que farias se ganhasses 50milhdes de euros no

173



totoloto? “Eu ajudava a minha familia e apoiava a instituicdo da minha filha. Nao
daria todo o dinheiro para a Associa¢do, mas daria o suficiente para ajudar a todos e
para garantir o futuro da Ariana. Acho que depois disso também realizava algumas
viagens e tirava algum proveito do dinheiro, mas sem duvida o principal seria garantir
o futuro da minha filha. Seguidamente retirou uma pergunta a D. Leonor: Qual é a
coisa, que a teu ver, os outros mais gostam em ti? “Bem a esta pergunta podiam ser
os outros a responder, acho que saberiam melhor que eu. Mas eu acho que aquilo
gue os outros apreciam mais em mim, vai ao encontro da minha posicdo no mapa no
outro encontro. Apesar dos meus problemas eu tento sempre ter um sorriso e estar
o melhor possivel com a vida. Naquilo que posso ajudo sempre os outros e as
pessoas a minha volta sabem disso. Realmente acho que estas minhas caracteristicas
sdo aquilo que os outros mais gostam em mim”. A D. Florbela foi a pessoa que se
seguiu, saindo-lhe a pergunta: Como passas o teu tempo livre? A D. Florbela riu-se e

4

respondeu que “ eu ndo sei o que é ter tempo livre. Nunca tive tempos livres e
momentos para mim. Estou sempre ocupada com as tarefas e a familia. O meu
primeiro tempo livre é este, é o Unico momento que estou a ter meu”. A Técnica
também participou com o grupo nas perguntas saindo-lhe a pergunta: Que coisa
gostarias de ser capaz de fazer? Respondeu entdao que um dos seus receios é estar
fechada no avidao e que gostava de ser capaz de viajar. A prepdsito desta resposta o
grupo de maes conversou sobre varios episoddios. A D. Aida referiu que ficou varias
vezes presa em elevadores e que uma das vezes se sentiu muito assustada. Por sua
vez, a D. Francisca mencionou que também ja tinha ficado fechada num elevador,
“tive que manter a calma, sendo ia entrar em panico”. Apds relatarem estes
episddios o grupo de mdes deram um reforgo positivo a Técnica, manifestando que
esta ainda iria ultrapassar esse receio e para isso apresentaram bastantes solugdes.
De seguida a D. Aida tirou entdo uma questdo: Identifica um episddio da tua vida que
te fez chorar imenso. “Eu tenho imensos episédios que me fizeram e fazem chorar.
Sou muito sensivel e facilmente choro. O Ultimo episddio até foi ontem, ao ver a
tristeza da Carolina com o Benfica a perder. Ela nem entende muito bem, mas fica
muito triste e aborrecida. Entdo so de ver a tristeza dela tive vontade de chorar”.

Apds todo o grupo responder a uma questdo, a caixa tornou a rodar, retirando a D.
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Francisca outra questdo: Qual é o programa de televisdao que preferes? “Eu gosto
muito de ver uma novela ou outra quando estou ocupada nas tarefas de casa. Mas
também gosto de estar informada de ver o telejornal e muitas vezes assisto aos prés
e contras”. A D. Leonor foi quem se seguiu com a pergunta: Qual é o hobby que mais
praticas? “Eu ndao tenho nenhum hobby, tudo o que fago é com a minha filha e
marido. As vezes vou andar a pé e gosto muito, mas tenho que levar sempre comigo
a Adriana. Mas pronto um hobby sé meu realmente nao tenho”. De seguida a D.
Florbela saiu a pergunta: Qual é o titulo do ultimo livro que leste? “N&o sei qual foi a
ultima vez que li um livro. O livro que leio todos os dias sdo os recados que me
mandam aqui do Centro nos cadernos das minhas filhas e eu respondo sempre”. Por
ultimo, a D. Aida saiu a pergunta: Qual foi o presente que mais gostas-te de receber?
“Apesar de tudo o melhor que presente que recebi foi o nascimento das minhas
filhas”.

Seguido a este exercicio como proposta existam mais trés jogos, mas como o
grupo sempre manifestou muita vontade de falar e dado as horas que se
apresentaram, nao deu para concretizar todos os que foram planeados, saltando-se
para o quarto. Fica, no entanto, aqui a mencdo aos dois exercicios que ndo se

realizaram mas que estavam planificados.

Segundo exercicio
Concluida a série de questdes o animador pode perguntar aos membros do grupo:
Qual foi a pergunta de que mais gostaram?

Apds o exercicio, qual é a pessoa, que a vosso ver, ficaram a conhecer melhor?

Terceiro exercicio

Pede-se a cada participante para escrever uma lista com o que acha serem 3
defeitos e 6 qualidades suas.

Pede-se a cada participante para partilhar o que escreveu.

A seguir pede-se a cada participante para pegar na lista das fraquezas e procurar o
lado positivo que estas podem ter.

Exemplos:
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Lenta — ndo stressada
Timida — modesta
Desmazelada — ndo obsessiva

Calada — boa ouvinte

O jogo que se seguiu entdo foi, o grafico da minha vida. Foi entregue a cada
pessoa uma folha, onde todos deviam tracar uma linha, que através de angulos e
curvas, representasse os fatos da prdpria vida. O grafico podia representar aquilo que
a pessoa quisesse fatos da sua vida mais importantes, ou o Ultimo ano, o ultimo més
ou até a ultima semana.

A pessoa que iniciou a apresentacdo do seu grafico foi a D. Francisca, “um dos
momentos altos da minha vida, foi a minha infancia. Sentia-me muito feliz na aldeia
onde vivia. Lembro-me dos natais em familia, da unido que a familia tinha, da alegria
que havia, apesar de sermos uma familia humilde. Outro momento de grande
felicidade foi quando vim para o Porto. Para mim foi uma conquista, na altura insisti
muito com os meus pais e eles 13 me deixaram vir trabalhar. Na cidade podia
encontrar maiores oportunidades e sair da vida da aldeia. Com a minha vinda e a
melhoria da minha qualidade de vida fiz com que toda a minha familia também
viesse para o Porto. Outro momento importante na minha vida foi o meu casamento,
sentia-me muito feliz e foi um dia que desejei muito. O 25 de Abril e o fim da Guerra
foi outro momento muito marcante na minha vida. Desde pequenina vi os meus
familiares irem para a Guerra, lembro-me das minhas tias agarradas aos maridos e
aos filhos aos gritos e a chorar. Para além que o meu marido também ja estava
destacado para um dos piores sitios. Outro momento marcante para mim foi o
nascimento da minha filha, o saber que ia ser mae, é tdo bonito e incrivel. Adorei as
vivéncias e as experiéncias da gravidez. Mas dos momentos mais dificeis foi quando
soube da deficiéncia da minha filha, é muito dificil conseguir aceitar e acreditar que
existe mesmo um problema, que a minha filha tinha deficiéncia. Procurei muitos
médicos, muitas respostas, tinha muita esperanga, até que com o tempo fui

aceitando e aprendendo a viver. Lembro-me ainda quando fomos a primeira vez ao
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centro de Paralisia Cerebral, ninguém nos prepara para aquilo, vamos sozinhos e foi
um grande choque. Quando |a chegamos o meu marido teve uma quebra de tensao,
quase desmaiou, ndo estavamos preparados para o que iamos ver. E o pior de tudo
foi pensar que a Ariana, o nosso bebé, ia ficar na mesma situacdo. Outro momento
muito triste para mim foi a morte dos meus pais, a vida nunca mais é igual faltam
aquelas pessoas. Eles ja estavam muito doentinhos, mas sinto muito a auséncia da
minha mae e para a Ariana também foi muito dificil ela apercebeu-se de tudo”.

Apds esta apresentacdo da D. Francisca, seguiu-se a D. Leonor “eu ndo tenho
grandes memorias, nem recordacdes boas da minha infancia. Eramos muitos irmaos
e 0 meu pai deixou a minha mae, era um pai ausente e distante. Recordo-me com
muito carinho e amor da minha mae. Com 9 anos puseram-me a trabalhar numa
casa. Eu era uma crianga meu Deus. Disseram que era s6 para fazer companhia a uma
senhora, mas ndo eles punham-me a fazer outras funcbes. Sinceramente nem me
lembro de quase nada da minha infancia. Vim novinha para o Porto trabalhar para o
mercado do Bolhdo e foi assim. Um grande momento na minha vida foi o meu
casamento, sou feliz na relacdo que tenho com o meu marido e damo-nos muito
bem. Fiquei muito feliz com o nascimento do meu primeiro filho e depois com o da
Adriana. Quando ela nasceu era um bebé lindo e normal, nés nunca pensamos que
ela tinha algum problema. Ela era normal, a médica também nunca nos disse nada,
s6 notdvamos que ela era muito irrequieta. E o meu maior desgosto, é que ela seja
assim. Quando ela estava no infantdrio achavam estranha a falta de concentragdo
dela e ser tdo irrequieta, entdo fomos fazer exames e o médico explicou que ela tinha
uma deficiéncia que ndo era o que pensavamos. Houve um médico que até nos disse
que se tivéssemos descoberto logo quando ela nasceu que podia ter sido um pouco
diferente. Sempre pensei que ela ia conseguir dar a volta, que ia chegar a uma certa
idade e ser normal, eu queria acreditar que era sé uma dificuldade que ela tinha. Mas
isso nunca aconteceu. Depois na escola perguntavam como ela tinha que ser tratada,
o que tinham que fazer. Eu pedia que a tratassem como uma crianga normal, como
os outros meninos, afinal ela era sé uma crianga. Mais tarde disseram-me para a
inscrever numa escola de ensino especial, para mim foi o pior momento, vim a

APPACDM e vi muitos meninos a entrarem para a carrinha. Foi um choque muito
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grande, sé pensava, oh meu Deus porque tinha que vir aqui nesta hora. Acho que
nesse momento, eu ndo queria, nem imaginava a minha menina a sair daquela
carrinha. Aos 18 anos foi quando ela piorou e foi internada no Hospital Magalhdes
Lemos. Nunca mais quero ver a minha filha assim, foi muito duro. Hoje tento viver o
melhor que posso, mas é dificil, ela tem alturas de muita instabilidade, as vezes a
crise dura um dia, uma semana e outras meses. E muito dificil. Eu ndo quero que ela
bata, eu digo-lhe que é errado, mas é tdo complicado. Outro momento muito
marcante na minha vida foi a morte da minha mae e do meu irmdo mais velho. Sinto
muito falta deles e nada é igual”. A apresentar o seu grafico seguiu-se a D. Florbela,
“em crianga fui muito feliz, vivia na aldeia com os meus pais e mais nove irm3os.
Tenho recordag¢des muito boas. Com 11 anos, conclui a 42classe e vim para o Porto
trabalhar, fui servir numa casa. Aos 19 anos senti-me muito triste o meu pai faleceu e
esta perda marcou-me muito. No dia do meu casamento fui muito feliz, foi um dia
muito importante na minha vida. Outro momento importante para mim foi o
nascimento da minha primeira filha. A Beatriz ndo aparentava nenhum problema, era
um bebé normal, sentava, chegou a dar alguns passos, mas com cerca de 11meses
comecou a regredir e percebemos que algo de errado estava a acontecer. Na altura
fizeram varios exames e perceberam que ela estava com graves problemas. Na altura
os médicos referiram que podia ter sido a reagdao a uma vacina que ela tinha tomado,
ou o facto de eu e o meu marido sermos primos diretos. Foi um choque terrivel para
a minha familia. Comegamos a fazer exames, a ser estudados no Centro de Genética,
mas nunca houve respostas concretas, aconselharam-nos e incentivaram-nos a ter
mais filhos. Passado 6anos tornamos a fazer exames e decidimos ter outro filho.
Nasceu a Clara e aproximadamente dos 11 meses ficou igual a irma. Fui a correr para
a médica, diziam para eu ndo pensar que seria 0 mesmo, para ter calma. Mas eu
percebi que ela estava a ficar igual a irm3 e assim foi. E muito duro e complicado, doi
muito. Outro momento marcante na minha vida foi quando a minha mae faleceu”.
Por fim, a D. Aida foi a pessoa que se seguiu, expondo o seu grafico “Vim para o
Porto muito novinha trabalhar e aos 18 anos casei-me. Dos momentos mais
importantes da minha vida foi o nascimento das minhas filhas. Como momento dificil

na minha vida, foi descobrir a deficiéncia da Carolina, o impacto da noticia e aceitar
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gue o meu bebé tinha problemas, foi muito complicado. Depois de tudo isto tive que
travar muitas lutas, nos infantarios ndo a queriam receber. Estava sempre tudo muito
bem e havia vagas, mas quando sabiam da deficiéncia ja ndo a queriam receber. Ela
foi sempre colocada nas escolas mais distantes da minha casa, era tdo dificil, ela
andou mais tarde e eu tinha que ir a pé com ela ao colo. Ja na primdria ela teve um
professor que ndo a entendia, achava que a Carolina fazia de propdsito. Ela ndo
conseguia aprender ao mesmo ritmo que os colegas e ele batia-lhe na frente de
todos. Ele ainda hoje fala nesse professor”. Quando a D. Aida falou na descriminagao
gue sentiu as outras maes interromperam-na e disseram que passaram por situacdes
muito semelhantes. Citaram as escolas quase como inimigas dos pais neste processo
e que quase nao existia lugar para as filhas em lado nenhum. Todas mencionaram a
exclusdo e os olhares que sentiam nas ruas, a D. Francisca partilhou que “uma vez
numa paragem de autocarro uma senhora idosa olhou para a minha filha e comegou
qguase aos gritos, ai coitadinha, ai meu Deus coitadinha, coitadinha. A minha filha
apercebeu-se, todas as pessoas na paragem a olharem para nds, e eu passei-me,
gritei com a mulher, quem ela se achava, a minha filha ndo é coitadinha nenhuma”. A
D. Aida referiu que “na rua, ainda hoje eu vou a pé com a Carolina e as pessoas
param e pdem-se a olhar”.

A D. Aida prosseguiu com o seu grafico mencionando “outro momento de grande
felicidade na minha vida foi o nascimento da minha neta e outra grande tristeza foi
saber que ela era autista”.

Em reflexdo, o grupo de maes considerou que esta sessdo foi muito emotiva,
refletiram acerca das suas vidas, mencionando que tém muitas coisas em comum e
que as experiéncias mais tristes e duras sdo aquelas em que mais se aproximam.

O marido da D. Florbela ficava sempre na Associacdo a sua espera e todo o grupo
se preocupava com isto. A D. Florbela tinha carta de condu¢do mas nunca pode ir
sozinha para os encontros, as restantes maes ofereceram-se para dar boleia, mas a
D. Florbela também ndo pode aceitar. Durante os dois encontros sempre lhe foi dito
que se tivesse que sair que o podia fazer, mas a D. Florbela nunca quis deixar o
encontro, antes que a sessao terminasse. Nesta sessdo referiu ainda que “ele ja estd

farto de andar ali no corredor de um lado para o outro. Na outra vez ele quis que eu
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Ihe contasse tudo o que dizia aqui, eu disse-lhe que sé tinha falado das meninas.

Enquanto der eu tento vir sempre”.

Grafico D. Aida
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Grafico D. Florbela
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Grafico D. Francisca

182



Grafico D. Leonor
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22 de maio de 2014 — O futuro e os receios

Iniciamos este encontro com um bilhete que tinhamos recebido da D. Florbela a
manifestar que por motivos pessoais ndo poderia frequentar mais o grupo. Pelas
conversas partilhadas, o grupo percebia a situacao vivida pela D. Florbela e quando
devolvida esta informacdo, as restantes maes manifestaram compreensao,
assumindo que, caso a D. Florbela pudesse voltar, iriam gostar muito de poder estar
novamente com ela. A D. Francisca referiu até que “é pena ela precisava muito de
estar aqui. Quem sabe ela ainda pode voltar, iamos gostar muito”.

O primeiro exercicio proposto para este encontro foi, chegar a um consenso. Para

isso, foi entregue a cada mae uma folha com o seguinte texto:

Imagine que a nossa cidade estad sob ameaca de um bombardeio. Aproxima-se um
homem e |hes solicita uma decisdo imediata. Existe um abrigo subterraneo que sé
pode acomodar seis pessoas. Ha doze que pretendem entrar. Abaixo hd uma redacdo
das doze pessoas interessadas a entrar no abrigo.

Faca a sua escolha, destacando seis tdo-somente.

Um violinista, com 40 anos de idade, que consumia estupefacientes.

Um advogado, com 25 anos de idade.

A mulher do advogado, com 24 anos de idade, que acaba de sair do manicomio.
Ambos preferem ou ficar juntos no abrigo, ou fora dele.

Um sacerdote, com a idade de setenta e cinco anos.

Uma prostituta, com 34 anos de idade.

Um jovem com 20 anos de idade, autor de varios crimes.

Uma universitaria que fez voto de castidade.

Um fisico de 28 anos de idade, que sé aceita entrar no abrigo se puder levar
consigo sua arma.

Um declamador fanatico, com 21 anos de idade.

Uma menina, de 12 anos de idade, e baixo Ql.

Um homossexual, com 47 anos de idade.
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Uma deficiente intelectual, com 32 anos de idade, que sofre de ataques

epitéticos.

Pediu-se as maes que executassem a tarefa proposta para que se refletisse acerca
dos valores e conceitos morais presentes. De seguida pediu-se que em conjunto
chegassem a um consenso.

As primeiras escolhas feitas pelo grupo de maes foi a pessoa com deficiéncia
intelectual e a menina com um baixo Ql. Escolheram depois o sacerdote, a
universitdria que fez voto de castidade, o advogado com a esposa que tinha saido do
manicomio. Nesta escolha o grupo refletiu que as preferéncias, por alguém com
deficiéncia ou com problemas mentais, era o desejo que teriam se fossem os filhos a
estar naquela situacdo. Embora reconheceram que muitas pessoas ndo iriam optar
pelas suas duas primeiras escolhas, nem pela mulher do advogado.

Apds este exercicio foi sugerido um segundo jogo, onde foi pedido a cada mae
gue pensasse em 2 receios e em 2 desejos, para partilhar com o grupo. Desta forma,
o grupo tinha a responsabilidade de refletir no porqué do receio e ajudar a combaté-
lo. A D. Leonor foi quem comecou a partilhar os seus receios e desejos. “O meu
receio é ficar doente, isso ndo pode acontecer porque nao tenho quem fique e cuide
da Adriana. Tive um periodo com a dor cidtica e foi muito complicado, porque ndo
me podia mexer. A Adriana adaptou-se bem e aceitou, mas para o meu marido foi
mais dificil. Tive que pedir aqui na Associacdo para lhe darem banho, nds sé
manddvamos a roupa. Sabem o meu marido ajuda, mas existem coisas que para ele
sdo muito dificeis, a Adriana ja € uma mulher. Estar doente é realmente o meu maior
receio”. Quando a D. Leonor referiu este assunto de ficar doente, as outras maes
concordaram que este é um receio comum, a D. Aida mencionou inclusive “ficar
doente é um luxo, e eu ndo me posso dar a esse luxo”. A D. Leonor prosseguiu
referindo que outro receio que sentia era, “outro receio que me custa muito a falar é
sobre o futuro. Eu sei que pode parecer loucura mas gostava que quando eu
morresse ela fosse comigo. Eu sei que nunca vai haver ninguém que a trate como
nos. Eu até ja tive esta conversa com o meu outro filho, e ele ja sabe, ja lhe pedi

muito para nunca a abandonar. Eu sei que ele tem a vida dele, mas eu ja |he pedi
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muito. Ha uns anos houve uma Assistente Social aqui na Associacdo que me
guestionou se eu ndao queria inscrever a Adriana para as residéncias, na altura eu
fiquei mesmo muito chateada e reagi muito mal, ndo admitia que ninguém me
falasse nisso. Mas hoje ja comeco a ver as coisas de outra maneira e sei que vai ser
diferente, mas isso assusta-me muito. Quanto a desejos o Unico que quero é que a
Adriana se mantenha estavel”. A D. Francisca, neste seguimento, referiu que os
receios que sentia eram comuns com os da D. Leonor, dizendo que “os meus receios
sdo comuns, a Unica diferenca foi que eu sempre tive que me conscientizar do futuro.
Nunca sequer pus a hipétese de alguém poder ficar com a minha filha no futuro,
porgue sei que isso ndo vai acontecer. Realmente ndo existira outra solucdo a ndo ser
ir para uma residéncia. Este assunto, provoca uma dor sem fim, porque ndao sabemos
como ela serd tratada, nem como vai reagir. O que faco para ja é ser realista, mas
também ndo penso muito nisto, ndo posso ficar centrada a pensar neste assunto. A
Ariana tem muita perce¢do destas coisas e eu sei que a aflige muito, ela quando vé
nas revistas imagens de funerais fica muito centrada nessas paginas e as vezes sinto
que ela fica aflita com o medo de me perder. Como desejo queria que a minha filha
voltasse a ser feliz como era em crianga. Que aquela inocéncia voltasse e que ela
sorrisse”.

A D. Aida por ultimo referiu que sente exatamente o mesmo que as outras duas
mdes no que concerne aos receios, mencionando ainda, “a Carolina pergunta-me
muitas vezes quando eu morrer com quem ela vai ficar. Eu digo para ela ndo se
preocupar que quando eu morrer ela vai viver com o pai. Digo-lhe assim, ela tem
percecdo e fala nestas coisas e eu ndo a quero preocupar. Como desejo queria que
ela fosse normal, mas também sei que isso ndo é possivel”.

As maes refletiram assim, no fim da sessdo, que sentiam dificuldade e evitavam
pensar no futuro, pelos receios que tinham em relagdo aos seus filhos.

Demonstraram ainda a importancia que tinha conversarem e abordarem este

assunto, onde precisam de apoio e de informacao.
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29 de maio — Participar no lkebana

Esta sessdo foi organizada e orientada pela Diretora da Associa¢do que, por ter
uma formacdo em arranjos florais na arte “lkebana”, decidiu realizar uma pequena
acdo de formagdo. Como estava a par do projeto “No Encontro Comigo e Com os
Outros”, decidiu convidar o grupo de maes para participar, sendo este convite
recebido com entusiasmo e curiosidade.

Nesta sessdo estavam envolvidos varios funcionarios da Associacao e foi curioso
observar a dinamica do grupo de mades, que sentaram-se juntas, apesar de ja
conhecerem algumas das pessoas que estavam na sessdao. Ao longo de toda a sessao,
as maes foram conversando, trocando ideias e se apoiando na construc¢do do arranjo.

Apds a sessao, refletimos acerca da experiéncia e de como se tinham sentido. As
maes manifestaram ter gostado da mensagem que o lkebana passa, que tinha sido
interessante participar numa atividade destas e estarem incluidos familiares das
pessoas que frequentavam o Centro. Os arranjos, feitos pelo grupo de maes,
estiveram em exposicdo na Associacdo. Ao analisar mais tarde a sessdo as maes
exprimiram ainda que tinham aplicado a arte nas suas casas e que tinham gostado de

participar.

19 de junho — Um pouco mais de mim

A sessdo iniciou a conversar-se sobre o intervalo de tempo que existiu nos
encontros. O grupo de maes manifestou saudade pelos encontros, a D. Aida
mencionou “na verdade quase foram 3 semanas, porque no encontro dos arranjos
ndao pudemos conversar assim abertamente”. A prepdsito da formagdo, as maes
manifestaram ter gostado, referiram que foi interessante e que foi bom terem
participado. A D. Francisca mencionou, “eu levei umas flores para casa e fiz arranjos
com a simbologia que aprendemos, foi muito interessante”. O grupo de maes, de
seguida, comecou a falar das coldnias, de como tinha sido bom aproveitarem essa
semana para descansar, embora o pensamento estivesse sempre nas filhas.

Para esta sessdo as maes foram convidadas a trazer fotografias para realizarem

um exercicio. Todavia a necessidade expressa de conversar e o empolgamento em
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mostrar as fotos ndo permitiu que o exercicio acontecesse, passando para a semana
seguinte. Nesta sessdo apenas se conversou e observou as diferentes fotografias.

A D. Aida foi a primeira a partilhar as fotografias, “trouxe esta fotografia do meu
casamento, como sabem casei muito jovem e foi tudo muito simples. Alids a senhora
gue me fez a bainha do vestido fez a mais e ele ficou assim mais curto. Trouxe
também esta fotografia da Carolina em crianga, como podem ver ela aqui também
ndo aparentava nenhum problema, mas nds ja sabiamos. Esta fotografia é da Sofia
(filha mais velha), escolhi esta porque ela aqui até esta bonita e com boa aparéncia.
As senhoras ainda ndo sabem mas esta minha filha sofre de bulimia e anorexia, ja
fizemos de tudo, ela ja esteve internada no Conde Ferreira um periodo de tempo,
mas nada adiantou. Um médico uma altura até me disse que nao havia solucdo para
ela. Para mim é falta de vontade, quando ela realmente quiser ela para com isto. Nas
alturas de maior emocdo ou stresse é quando ela piora, ja tem este problema desde
a adolescéncia”. A pessoa que seguidamente apresentou as suas fotografias foi a D.
Leonor, que trouxe imensas fotografias da Adriana em crianga, de passeios de
familia, dos seus cdes e do filho mais velho. Trouxe ainda fotografias suas jovem, em
pequena, dos seus pais e irmaos, dos seus sobrinhos na infancia e do seu marido em
jovem. Uma das fotografias que trouxe da Adriana, partilhou que, “trouxe esta
fotografia para vos mostrar. Durante muito tempo senti-me triste com esta fotografia
tirada na escola. Foi |1a o fotégrafo, mandaram a Adriana tirar a fotografia toda
desarranjada e pior colocaram-lhe um nariz de palhaco. Para mim esta falta de
cuidado e o nariz de palhaco devem-se ao facto de a minha filha ter uma deficiéncia.
Na altura fiquei muito perturbada e magoada, hoje ja ultrapassei esta situa¢do”. A D.
Leonor continuou a falar, agora sobre o filho mais velho, dizendo tem o cabelo
comprido e bigode, que faz parte de uma banda e trabalha numa biblioteca. Referiu
ainda que ele é bom rapaz e que em sua casa falasse que se um dia ganhassem muito
dinheiro ajudariam a Associa¢do a construir mais Centros e residéncias.

Por ultimo a D. Francisca trouxe também muitas fotografias. “Com muita pena
minha ndo tenho fotografias minhas em crianga, por isso trouxe as do meu marido”.
A D. Francisca fala do marido com muito carinho, referiu a infancia e os bons

momentos que viveu na aldeia, trouxe fotografias do casamento, da sua gravidez,
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gue para si foi o melhor momento da sua vida, bem como da infancia da Ariana.
“Como podem ver eu aparego sempre nas fotografias da Ariana no infantario e na
escolinha, porque eu acompanhava-a para todo o lado, eu tinha medo que dessem
maus tratos a minha filha e vocés ndo sabem as coisas que eu via, os momentos das
refei¢des entdo eram horriveis. Tenho tanta saudade deste tempo, a minha filha aqui
no infantario ainda nao tinha tanta perce¢do da sua diferenga. Aqui é a minha
familia, como sabem sou a irma mais velha e desde que a minha mae faleceu eu sinto

muita responsabilidade em cuidar e olhar por todos”.

26 de junho — Como me vejo e o que o grupo pensa de mim

Quando a sessdo se iniciou a D. Aida estava muito tensa partilhando com o grupo
gue estava muito nervosa porque a Carolina andava obcecada com os eldsticos de
fazer pulseiras e tinha um recado por parte da monitora para casa. Demonstrou que
fica muito afetada com estes comportamentos da filha e que nem quer que lhe
oferecam nada. As restantes maes tentaram desvalorizar a situacdo e ajudar a D.
Aida a sentir-se mais calma.

Para esta sessdo tinha sido combinado com as maes que selecionassem algumas
fotografias, para que pudessem preencher umas cartolinas individualmente que
estariam espalhadas pela sala. As cartolinas estavam dividas em trés momentos:
Como eu fui e como eu me sentia; Como eu sou, como me sinto; Como serei.

Quem se iniciou a apresentar a sua cartolina foi a D. Francisca, “podia ter posto
aqui alguns momentos negativos, como o sentimento terrivel que tive quando
descobri a deficiéncia da minha filha, mas tentei trazer o melhor que a minha familia
tem. Coloquei a minha fotografia em familia na infancia, eramos uma familia humilde
mas feliz. Esta sou eu gravida, a fase mais feliz da minha vida. Aqui sou eu, o meu
marido e a Ariana, considero que somos uma familia feliz. Quanto ao futuro tenho
que ser forte, tenho medo pela minha filha, espero ter tranquilidade e encontrar
respostas nas alturas certas”.

Seguidamente apresentou a D. Aida, “na minha vida sé vejo tristeza, ndo tenho

mais nada que possa aqui colocar.” Neste exercicio a D. Aida teve alguma dificuldade,
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manifestou que, “em solteira fui feliz, a partir dai sdo so tristezas na minha vida”.
Perante o exposto e a sensibilidade que a D. Aida aparentava prop&s-se ao grupo que
a ajudasse a preencher de outra forma o seu cartaz, com coisas boas que também
foram conhecendo. O grupo realizou a tarefa com sucesso, e calorosamente através
de palavras e gestos foram dando apoio a D. Aida.

Por sua vez a D. Leonor também manifestou alguma dificuldade em encontrar
palavras que falassem das diferentes fases da sua vida e aquilo que tinha sentido. Em
conjunto o grupo ajudou a D. Leonor a realizar a tarefa com sucesso, expressando
nesse momento muita dor e tristeza pela perda dos pais e pelo receio que tem no
futuro da Adriana.

Ao fim de se analisar cada cartaz e de cada mde demonstrar como via o seu
percurso de vida, foi pedido a cada elemento que escrevesse uma frase de como via
cada colega de grupo individualmente. Com sucesso as maes realizaram esta tarefa e
curiosamente em todas as folhas surgiram a palavra de amizade que comecaram a
nutrir no grupo umas pelas outras. Para além destas reflexdes falaram em conjunto
gue se pudessem mudavam as mentalidades das pessoas e inseriam novas formas de
estar na educacdo e nas oportunidades. A D. Francisca referiu, “gostava que
pensassem o que uma pessoa adulta e com problemas, como a deficiéncia faz com
170€ de reforma”. Mencionaram ainda o quanto gostam de conversar dizendo a D.
Francisca “temos que marcar um café, para conversar mais um pouco” e sugerindo a

D. Leonor “podiamos marcar num Sabado um piquenique e levar as nossas meninas”.
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Cartolina da D. Francisca

191



Cartaz D. Aida
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Cartaz da D. Leonor
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30 de junho - Conflitos... Com quem tenho e como lido com eles

Este encontro iniciou-se com a leitura de uma histdria, as pessoas espalharam-se
pela sala, escutaram e foram-se colocando no papel narrado. Resumidamente a
narragdo retratava um encontro com uma pessoa ha rua com quem se estava em
conflito, devendo cada pessoa individualmente pensar na sua reacdo e nas
alternativas que podiam surgir caso se quisesse evitar o confronto. A este exercicio o
grupo reagiu da seguinte forma, a D. Aida referiu que, “eu evitaria o confronto, mal
visse a pessoa atravessa a rua ou entrava numa loja”. Ja a D. Francisca mencionou,
“bem se aquele fosse o caminho eu nao alterava a minha trajetdria, ia em frente e
passava pela pessoa. Iria ignora-la, e caso ela olhasse olhava também, mas seguia o
meu caminho”. Por sua vez a D. Leonor mencionou que “tal como a D. Francisca, eu
também seguia em frente e se a pessoa me tivesse magoado muito eu iria ignora-la.
Eu ndo tenho jeito, nem sei discutir, por isso iria ignorar, fazer de conta e seguir o
meu caminho”.

No segundo exercicio o grupo foi convidado a partilhar acontecimentos, das suas
vidas que envolvessem conflitos. A D. Leonor partilhou com o grupo que “eu ja fui
perseguida por um carro, por lhe ter buzinado porque estava verde. Essa pessoa
seguiu o meu carro, punha-se colado a minha traseira, ultrapassava-me e travava, foi
terrivel. Eu ndo buzinei por mal foi s6 para me avisar, foi horrivel”. Neste seguimento,
a D. Francisca também contou que “ uma vez numa passagem de prioridade houve
uma mulher que nao respeitou e ainda me insultou, eu fiquei furiosa, sendo fosse o
meu marido eu juro-vos tinha saido do carro”. O grupo falou assim, de conflitos entre
familiares e a gestdao emocional que faziam, bem como conflitos que ja tinham tido
na rua a conduzir. A partir desta conversa o grupo comecou a referir-se a conflitos
que tinham com as pessoas mais préximas, neste caso com os maridos, contando
episodios e como os resolviam. A D. Francisca refere que, “ele as vezes fala-me com
maus-modos, ou dd-me uma resposta que eu ndo eu gosto e eu fico furiosa. O meu
marido quando quer dizer alguma coisa, costuma explodir, mas passado pouco
tempo estd como se nada fosse, ai eu ainda fico pior, amuo e depois fico a falar com
ele sé o essencial, até o chamo de Senhor Oliveira”. Por sua vez a D. Leonor conta

que, “quando ele faz coisas que me magoam eu fico sem lhe falar, até ja tivemos
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uma semana sem falar, mas nunca deixo passar em branco, ele até costuma dizer eu
ja sabia que ias voltar a esse assunto. Houve uma altura que andamos muito mal e
fiquei muito triste com ele sé queria saber do computador, o meu marido é muito
inocente e eu ndo gostava nada daquilo. Hoje 1d em casa ja nem temos computador”.
Relativamente a D. Aida partilhou que “quando o meu marido vai a conduzir eu as
vezes tento dar indicac¢des, ele fica furioso e pergunta logo se quero trocar de lugar
com ele, se quero ser eu a conduzir”.

Apds falarem das suas relagbes, conversaram sobre os filhos e com quem estes
tinham mais conflitos em casa. Relativamente a isto a D. Francisca mencionou que,
“pois mais conflitos, a Ariana tem comigo, porque sou eu que lhe recuso mais coisas
e faco frente. Para o meu marido esta sempre tudo bem nunca ha problemas, sede
sempre”. Ja a D. Leonor refere que, “la em casa a Adriana costuma chatear-se muito
com o meu marido e por norma é a hora da refeicdo. Ela adora comer. Eu agora nem
levo as travessas para a mesa, mal ela acaba quer mais. Ndo sabe parar. Mas com o
meu marido é demais, ela comega com as coisas dela, que ele estd mexer, que bateu
e ele ndo compreende que se a levar a mal e |Ihe falar grosso ainda é pior. Com o meu
filho mais velho também é com o pai que entra mais em conflito. O meu marido diz-
Ihe cada coisa, que a sorte é a personalidade do Carlos ser assim. Ele costuma chama-
lo a atengdo sobre a forma como ele por vezes fala para mim e me trata. O meu
Carlos é diferente da Adriana, eu tenho mais afetividade, de abracos e carinhos com
ela, ele chega e é s6 um beijo, embora é muito bom rapaz e nunca se meteu em
problemas. Agora vive com aquela rapariga, mas nao sei o que vai dar. Ela ndo gosta
de fazer nada, andava a tirar um curso e podia ir para as limpezas mas ela ndo quer.
Vejam, 1& em casa deles é o meu filho que faz as coisas, liga-me a perguntar como se
lava roupa branca, ou como se cozinha isto ou aquilo. Entdo n3do lhe ficava melhor ser
ela a questionar a mde dela. Depois ao fim de semana, também ficamos muito
aborrecidos porque ele ao domingo costuma ir |4 comer e as vezes ndo aparece e
nem diz nada. Mas quando ndo tém nada para comer, ou ndo lhe apetece cozinhar
aparecem la em casa assim de repente”. Com a partilha da D. Leonor o grupo deu
algumas sugestGes acerca dos seus conflitos vividos em casa, apoiando-a e dando-lhe

estratégias. J4 a D. Aida, por sua vez, referiu que, “a Carolina tem mais conflitos
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comigo, também como sé vé o pai ao fim de semana ele tenta compensa-la pela
auséncia e deixa-a fazer tudo. Uma vez passei uma vergonha fomos ao shopping e a
Carolina entrou comigo na loja Natura, tinha & um colar que para além de ser caro
nao era adequado para ela. Ela gritou, agarrou-se ao colar e tentou fugir da loja com
ele na mao. Eu estava enervada e a discutir com ela, o meu marido apercebeu-se da
confusdo entrou na loja e com vergonha pagou o colar. Ainda hoje esse colar estd 13
pousado porque ela ndo o usa. A minha outra filha, a Sofia, agora tem mais conflitos
com o pai, do que comigo, porque ele agora esta a ver como ela é, e esta a perceber
gue eu sempre tive razdo. Antigamente o meu marido chateava-se muito comigo por
causa da Sofia. Ela viveu comigo aqui no Porto, mas era impossivel porque eu
acordava de manha e nunca tinha nada no frigorifico, ela comia tudo durante a noite
e depois vomitava. Mas ela faz isto com muito siléncio porque eu nunca ouvi nem
assisti a nada, nem sequer sei o que ela faz. Depois de manha era uma confusao,
porque a Carolina gosta de comer pao com tulicreme e nunca havia. A Carolina por
um lado ndo entendia a irma fazia queixa e reclamava da Sofia. A Sofia, por sua vez,
ndo entendia os rituais da irma, nem assumia o que fazia, entdo havia sempre
discussao. Ela foi viver com o pai, porque implicava muito com a Carolina. Agora vive
sozinha, mas somos nds que pagamos tudo, porque ela estd desempregada, ndo
procura trabalho e sé tem a experiéncia de ter substituido um professor de histéria,
numa licenca de maternidade. O meu marido ja ndo podia com ela em casa e ja teve
duas depressGes a custa disto. Mas agora o pior é que ela estd viciada no
computador, ja nem da menina cuida, ficou sem levar a Teresa (neta) um més ao
infantdrio. Diz que no infantdrio ninguém gosta dela. Ela é igual a minha sogra, a
minha sogra também era assim. A Sofia até aos seis anos viveu sempre com a minha
sogra, nés viviamos numa residéncia e ndo podiamos ficar com ela, entdo ela cresceu
com a minha sogra. Mas imaginem ela cresceu com uma pessoa que me tinha ddio e
uma raiva enorme, a minha sogra nao gostava de mim. No sitio onde a minha sogra
morava quase ninguém gostava dela, ela era mazinha e tinha mau feitio, e eu sé
estava com a Sofia ao fim de semana e ela quando veio viver connosco ja era maior.
Ela até fisicamente é igual a minha sogra. Bem isto deixa-nos muito cansados e eu

agora quase nem estou com ela, sé aos fins-de-semana, quando vou a Barcelos. Mas
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a Teresa é assim por causa dela, porque a menina até ja falou e construia frases, mas
ela ndo sabe cuidar da filha e agora a menina nem sequer fala. Ela para conseguir
levar o parto até ao fim teve que ficar internada no hospital, porque ela toda a
comida que come vomita”. O grupo de maes fez mais algumas questdes e sugestées
a D. Aida, no sentido de a ajudar.

No final do encontro, o grupo de maes refletiu em conjunto que os conflitos por

vezes podem ser evitados e conversou-se sobre técnicas de como os contornar.

7 de julho — O que acho da doenc¢a mental
Iniciou-se a sessdo com um exercicio no quadro, onde livremente cada pessoa
dizia uma palavra do que achava da doenca mental. Ao realizar este jogo, as maes

iam partilhando experiéncias e relatando momentos que tinham vivido com os filhos.
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As maes referiam que desde o momento que surgiu nas filhas a doenga mental a

vida nunca mais foi a mesma. A toma das medicacdes, os efeitos, os ajustes e as
mudangas fizeram com que as filhas mudassem e nunca mais fossem as mesmas.
Para além disto referiram os efeitos contrdrios das medicagGes, as posturas corporais
gue se alteraram, a instabilidade e a ansiedade que a familia sofria com os periodos
de crise. A D. Leonor mencionou que, “ela vive num mundo préprio, com as
obsessdes dela das rendas, dos desenhos, das feridas e as vezes é muito dificil
contrarid-la. Eu sé queria que ela estivesse assim estdvel, porque as vezes vem
aquela instabilidade que demora uma semana, duas, um més. Tempos que parecem
infinitos e nos fazem sofrer muito”. Por sua vez a D. Francisca partilhou que “é como
se ela tivesse uma dor interior, que eu ndo consigo entender. A minha filha uma vez
tomou uma medicagdo que |Ihe causava alucinagdes. Nunca me ei-de esquecer ela de
mao no nariz a chamar-me muito aflita, a dizer que havia cocé no chdo e apontava. E

nao existia nada. As medicagbes psiquidtricas deixam-me muito receosa, a minha
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filha mudou tanto, eu as vezes penso neste mundo dos medicamentos psiquidtricos e
fico muito assustada”. A D. Leonor relatou ainda que “ja tive algumas pessoas que
me disseram que essa medicacdo que eu dou a minha filha lhe vai tirar anos de vida e
ela vai morrer mais cedo, ja pensou como nds pais nos sentimos”.

Seguido a esse exercicio, passou-se a visualizacdo de dois pequenos videos sobre
a doenca mental, dos quais no final o grupo iria comentar. Apds a visualizacao dos
pequenos videos o grupo de maes partilhou que realmente a doenca mental também
imponderava os filhos de um certo poder, ao qual os pais se centravam e
funcionavam em torno dele. Referiram determinados procedimentos que por vezes
tém, como ndo contrariarem determinados comportamentos e alimenta-los. A D.
Leonor refere “a Adriana cisma com as feridas e em casa obriga-me quase a colocar-
Ihe pensos onde ndo existe nada e eu ponho. Mas as vezes eu acho que devia
contrariar porque vocés aqui no Centro falam com ela, ela tira e compreende e nem
fala mais no assunto”. A D. Francisca mencionou também “a Ariana as vezes comeca
a puxar o vomito, faz fita para comer certas coisas, mas se a pessoa lhe falar com
firmeza ela para”. Demonstraram algumas dificuldades que sentiam em recusar
coisas e em chamar a atencdo de determinados comportamentos, o que muitas
vezes alimentava a prépria conduta dos filhos. Neste seguimento, conversou-se
sobre algumas estratégias e experiéncias que cada mae tinha, onde o grupo de maes
trocou estratégias.

Em reflexdo o grupo de maes refletiu que esta sessdo foi muito enriquecedora,
embora seja um assunto que lhes causa muita confusdo e muito questionamento.
Demonstraram que a medicagdo psiquiatrica € um dos assuntos que receiam, pelas
alteragbes de comportamento e pela instabilidade. Salientaram ainda a importancia
de terem um espago para conversarem sobre este assunto e pensarem no mesmo

em conjunto.

14 de julho de 2014 — E agora o grupo de encontro?
A sessdo e iniciou-se com a elaboracdo de um texto por parte das maes, sendo

que ja tinha sido proposto anteriormente que refletissem em casa. Neste texto
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deviam tentar reproduzir uma avaliagcdo para os encontros decorridos, ou seja, como
percecionavam o projeto desenvolvido por todas e como se tinham sentido. Apds
esta reflexdo, todas foram convidadas a partilhar aquilo que tinham escrito. O grupo
de maes refletiu essencialmente, que as sessdes foram um espaco de lazer e de
conforto, onde encontravam pessoas para conversar e escutar as suas historias.
Demonstraram que o grupo fez sentido e que teriam vontade de se encontrar mais
vezes. Consideraram também que os momentos mais marcantes nas sessdes, foi
quando falaram da familia e se expunham sentimentos de dor. Destacaram, neste
sentido, a sessdo “Caminhar para a confianca” e “Como me vejo e 0 que 0 grupo
pensa de mim”, como sendo as sessGes que causaram maior impacto no grupo.
Deste modo o grupo de mdes mencionou que sempre se sentiram bem no grupo e
nas atividades propostas, destacando a frase da D. Leonor “eu sempre me senti bem,
mesmo nos momentos mais tristes”. Mencionaram ainda que este projeto podia ser
continuado no préximo ano letivo, que gostavam de se continuar a encontrar e
conversar, consideraram ainda que mais pais poderiam usufruir de um espago como

aquele que foi construido “No Encontro Comigo e com os Outros”.

200



V'Q_SQ - I8 .QMMMTRQ' w‘um__ s
emgas, 2 0t asS\NoA e seciolsS.

aaAa Ala _%\ MM .SMS'*'MSQ ot i
R PO Y RJIVAVIRV T ogr\qdo\u.q \@osenos. T
Lamuﬂn_ocni.mm S MM ca A Q.odc.‘a. JaCO0By 4

a&.;pmu_w/b, Q,annomao& 2 CUtre- 103y

Mns.éa_i__hama}aboﬂnngmos Jd2o cofsoc

-~ gmondodos dombao S 3%, \acoaos

o, amthes do edtha, Fedas Vi wmos
Moo QQxSa (W\wdo Bocf\(\a, q..\.uioo

02> n0sS0S I00ps o fomlanmos don g vodta 30(\

! alova pon Qi)se 9 Qs S, il " ]
| e YR R
=S o ‘NMC\A [SI N VOVN
—\LL&Q,,__LS&

Bai: o fcmass Yo 9snomds, 9 lsortun
__Lc&%j\!w;a ‘}w&o \'Q’o MO Led

1
_l MGV quat Socmos  onvualfenss égq‘u.s,&on

|
'

VJA\ B Socianl. .

MLMU[[ SQM‘bL Oé;‘—_h_‘ O |

J)J'oo ,ltms\‘,a o _ocobaq, |
f%m_gaﬁu.g sto | E:oroLMﬂnf, |
' ' %g_ ot bhoomy,

_%WMM%,@M&AM ",
‘}“‘ JMCﬂﬂﬁl—u@M_m\_uul AIU\O--

& SSox R

\ - Sadudan
%nm tn%

L8O
Soa
(6N

. : !

0§ 4E1i§’|‘mhag

Reflexdo D. Leonor

201



‘ci v.q_u_q ':)\u\\ <
CowuwedQa altsd oo

T IV\QG % o.%uhs(\q\.u\_ A @

\
(X =
a -D ? LQQ\Q.\LQ. &Q

y v ' ﬁ\—qm\giu& WA
%Eq&wu Yauwdo

¥

NVY
& ‘ @MBQLN\ CoVAuiy
| ‘r@\l& é-\\:uk\kﬁtﬂ ¥
R b co w0 S
@g‘\ﬂ ’ é\%’;uq& <o
&

L

Cadq wwis

£

=

Reflexdo D. Aida

202



Reflexdo D. Francisca
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22 de julho de 2014 — As atividades do Centro

Para esta sessdo, “As atividades do Centro”, prop0Os-se ao grupo de maes que
colaborassem e ajudassem na festa final de ano do Centro Dr. Rui Abrunhosa. No
Centro iria decorrer uma festa com o tema de Portugal e foi entdo proposto pelo
grupo de maes realizar uma mesa tipica portuguesa para o lanche. Para esta
atividade as mades manifestaram interesse, disponibilidade e empolgamento em
participar. Para a organizacdo da mesa deram dicas, falaram em receitas e na sua
colaboracdo na festa. Refiram que antigamente havia mais pais a participar das festas
e que agora eram muito poucos os que iam. A D. Leonor referiu, “bem posso fazer
uns docinhos que sei fazer muito bem. Um bolo de ananas e de massa. Uns
coquinhos sdo coisas faceis e que faco muito bem”. A D. Francisca por sua vez
mencionou que, “eu para doces ndo tenho muito jeito, preferia fazer uns salgados.
Sei fazer muito bem bifanas, a minha familia costuma gostar muito”. J4 a D. Aida
expos que “eu ndo tenho muito jeito para a cozinha, nem para doces. Mas eu venho
e ajudo-vos no que precisarem, quem sabe ainda aprendo umas coisitas”. Nesta
sessdao definiram-se os doces a elaborar e realizou-se uma lista com os ingredientes
necessarios a comprar, embora as maes disponibilizaram-se para oferecer a maioria

dos ingredientes.

29 de julho de 2014 — Vamos participar

Esta sessdo, realizou-se na cozinha da Sala de Atividades de Vida Diaria do Centro
e decorreu durante a tarde, ao contrdrio das anteriores sessdes. As maes vinham
divertidas para esta sessdo, traziam ingredientes e acessdrios de cozinha. Neste
encontro, a posturado das maes foi muito descontraida, andavam de avental pela
Associagdo, falaram com os funcionarios, explicaram o que iam preparar e ensinaram
umas as outras receitas e dicas. Dispuseram-se na sala e organizaram-se entre si com
toda a liberdade. O grupo de mdes manifestou ter gostado de participar e do
encontro ter sido diferente. Ao trabalharem em conjunto foi notdria a empatia

decorrente dos grupos de encontro, conversaram bastante sobre cozinha e
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cozinhados que fazem em casa, e ensinaram técnicas umas as outras. Para além
deste momento varios funciondrios foram a cozinha cumprimenta-las, agradecer pela
colaboracao, referindo que o Centro estava com um cheiro delicioso e que queriam
muito provar o que estavam a preparar. Jd durante a festa (dia 30) as maes
demonstraram-se muito empenhadas a ajudar, na organizacdo, conversaram,
decoraram a mesa, sentiram-se reconhecidas e foram elogiadas por varias pessoas

pela sua participacao.
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