THEEZ,

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

“Efeitos de um Programa de Atencéo Diversificado as Maes

de Alunos Severamente Prejudicados”

Morgana de Fatima Agostini Martins

Apoio: Fundacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de Séo Paulo — FAPESP.

SAO CARLOS
2006



Livros Gratis

http://www.livrosgratis.com.br

Milhares de livros gratis para download.



UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAGCAO E CIENCIAS HUMANAS

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

“Efeitos de um Programa de Atencéo Diversificado as Maes

de Alunos Severamente Prejudicados”

Morgana de Fatima Agostini Martins

Tese apresentado como um dos requisitos
para obtencdo do Titulo de Doutor em
Educacao Especial.

Orientadora : Profa. Dra. Enicéia Gongalves Mendes

SAO CARLOS
2006



Ficha catalogréfica elaborada pelo DePT da
Biblioteca Comunitaria/lUFSCar

Martins, Morgana de Féatima Agostini.
M386ep Efeitos de um programa de atencéo diversificado as mées
de alunos severamente prejudicados / Morgana de Fatima
Agostini Martins. -- S&o Carlos : UFSCar, 2006.
165 p.

Tese (Doutorado) -- Universidade Federal de S&o Carlos,
2006.

1. Educacao especial. 2. Familia. 3. Programa de
atencéo. 4. Educacéo infantil. I. Titulo.

CDD: 371.9 (209




ufcrom

Banca Examinadora da Tese de Morgana Fatima Agostini Martins

Profa. Dra. Olga Maria Piazentin Rolim ASS.@/V/LA‘@_)DCL’W
N

Rodrigues

(UNESP — Bauru)

Profa. Dra. Silvia Regina Ricco Lucato Sigolo Ass. GL EC»Q )?tawa? Qﬂwﬁ %"’éﬁ
(UNESP — Araraquara) '

Profa. Dra. Eucia Beatriz Lopes Petean Ass. éé_ﬁﬁl;?‘l/ ﬂfxﬁ —_—

(USP — Ribeirao Preto)

Y
Profa. Dra. Eliane Aparecida Campanha Araujo  Ass. mﬁm

1
(UFSCar) | O

Profa. Dra. Enicéia Goncalves Mendes Ass.




Ao Ronaldo, meu amor, como agradecimento pela ajuda e incentivo ao SEU
trabalho!!!



AGRADECIMENTOS

A Amiga e orientadora ‘Flor’ Profa. Dra. Enicéia Goncalves Mendes, pela amizade e
respeito e, principalmente, pela confianca de que tudo sempre vai dar certo. Muito
obrigada por tudo.

A Aline Maira, que nio sei descrever a funco, que foi responsavel pela manutencéo de
minha salde mental... A maior colaboradora e amiga que alguém pode ter. Por
enguanto, obrigada. Sem ddvida, sem vocé, as coisas nao seriam as mesmas!!!

A meus pais que sempre acreditaram e apoiaram, obrigada.

A Profa. Dra. Dra. Olga Maria Piazentim Rolim Rodrigues, pela ajuda de sempre e
principalmente pelas colaboragdes no exame de qualificacdo...\Vocé ndo pode imaginar
0 quanto ajudou!!!

As Profas. Dra. Silvia Sigolo, Dra Eliane Araujo e Dra Eucia Beatriz Petean, pelas
sugestOes apontadas durante o exame de qualificacao.

A Fundagio de Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo — FAPESP, pela louvavel
iniciativa de fomentar a pesquisa no pais. Sem duavida, sem esse apoio, a realizacao
dessa pesquisa ndo teria sido possivel.

A direcio da A.P.A.E - Jai Dona Cidinha, Dona Carminha e Sr. Eduardo, pela
permissao para a coleta dos dados. Disponibilidade em me receber sempre e ajudar para
que as coisas fossem resolvidas. Obrigada por terem me emprestado a chave!

Um agradecimento muito especial & MULHERES — MAES que fizeram parte deste
trabalho e decidiram abrir pra mim seus coracdes e suas vidas. Muito obrigada, de todo
coragéo.

Em especial a todos os alunos atendidos pelo setor de Educacéo Infantil da A.P.A.E.-
Jau, por me aturarem, invadindo suas aulas. As companheiras deste setor profa Eli, e
Bel.

A todos os professores da Pos-Graduacdo em Educacdo Especial, ao Avelino e Elza, da
Secretaria do Programa, pela ajuda sempre providencial, que ja ndo sao mais ajudas, séo
participacoes...

Aos amigos de caronas e de vidas que encontrei na Pds-Graduacgdo, especialmente a
companheira Relma que reencontrei em episodios tao dificeis. Obrigada pela forca.



RESUMO

A literatura nacional da area de Educagdo Especial tem continuamente destacado a necessidade
de pesquisas sobre programas de aten¢do para as familias de individuos com deficiéncias. A
presente investigacdo parte da idéia de que diferentes familias podem ter necessidades
diversificadas de servigos. Essa investigacdo teve por objetivo geral desenvolver, avaliar e
comparar os efeitos de diferentes contetidos de um Programa de Atencdo as maes de criangas
severamente prejudicadas. Para a pesquisa foi utilizado um delineamento experimental de linha
de base multi-elementos no qual, trés grupos de maes (A, B e C) foram submetidos a uma
seqiiéncia de trés diferentes conteudos em um Programa de ateng@o (Suporte Emocional — S;
Informacional — I e¢ Treinamento de Habilidades - T), com variagdes na ordem de oferta dos
conteudos para cada grupo. O estudo envolveu duas etapas, denominadas como Estudos 1 ¢ 2. O
Estudo 1 contou com a participagdo de 15 maes de criancas com deficiéncias de uma escola
especial e teve por objetivos: a) Identificar as necessidades de maes de criangas severamente
prejudicadas, caracterizando aspectos como o diagnodstico recebido, estrutura familiar,
condi¢des socio-econdmicas e demograficas, organizacdo de ambientes e rotinas, condi¢des
psicoldgicas para estabelecer interagdes gratificantes com seus filhos. Para isso foram realizadas
entrevistas individualizadas que posteriormente foram tabuladas e resultaram em um
levantamento das necessidades e potencialidades dessas maes em relagdo a crianga com
deficiéncia. Identificou-se nesta primeira etapa as potencialidades e necessidades das familias
que foram traduzidas nos trés conteudos para o Programa de Atenglo e que permitiu
desenvolver o programa com os conteiidos identificados (S, I e T). O Estudo 2 teve como
participantes sete maes de alunos com deficiéncias (com idade pré-escolar, considerados
severamente prejudicados, que freqlientavam uma escola especial). Para a etapa de
implementacdo foram compostos trés grupos, a fim de avaliar os efeitos de diferentes ordens de
apresentacdo dos trés tipos de contetido sobre as seguintes variaveis selecionadas:- comunicagao
familia-escola- CFE (medida por meio de um caderno de recados); adesdo da familia ao
atendimento AFA (medida por meio dos registros de freqiiéncia da crianga a escola) e sobre o
nivel de desenvolvimento dos alunos NDA, (medido por meio de avaliagdes de desempenho em
sete areas do desenvolvimento infantil: cogni¢do, socializagdo, alimentagdo, autos-cuidados,
habilidades motoras, regras de cortesia e comunicagdo). Os resultados apontaram ganhos para
todas as criancas no nivel de desenvolvimento, variando em torno de 10 a 30% em todas as
areas para seis das sete criangas, chegando em algumas areas a 100% das habilidades.Em
relacdo a variavel CFE, o ntimero de recados no caderno da familia para a escola passou de zero
para seis contatos, e para algumas das criangas esse nimero passou de zero para 18 vezes, em
trés meses, que foi o tempo de duragdo do programa de atencdo. Para a variavel AFA, os indices
de freqiiéncia a escola variaram, ao final do Programa de 80 a 100% para todas as criangas.
Discute-se no final a necessidade de se implementar programas de atencdo a familiares de
criangas com deficiéncia, que sejam fundamentados nas necessidades de cada familia, partindo
da hipotese de que familias tém necessidades diferentes e que por isso precisam de servigos
diferentes. Quanto a ordem de apresentacdo dos conteudos, os dados sdo sugestivos de que a
ordem mais eficaz para maes de criangas pré-escolares seria: Suporte emocional, Informacdes e
Treino de habilidades (condi¢do SIT). A etapa de Suporte visou estabelecer empatia e vinculos,
seguido pela oferta de Informagdes que buscou aumentar a compreensdo acerca da deficiéncia e
de direitos garantidos pela lei, o que favoreceria posteriormente o Treino de habilidades para o
ensino de habilidades a seus filhos.

Palavras chaves: Educagdo Especial, Familias, Programas de Atengdo, Criangas severamente
prejudicadas, Pré-escolares, Delineamento experimental de linha de base multi-elementos.



ABSTRACT

The national literature in the field of special education has continually pointed the
necessity of research on programs towards attention to the families of persons with
handicap. The present research start from the idea that diferent families can have
diversified service necessities. This research was outlined to test this hypothesis, and the
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Capitulo Um

Introducao

Duas estradas bifurcavam-se num bosque dourado,
e triste por ndo poder percorrer ambas,

sendo viajante, muito tempo permaneci ali (...).
Duas estradas bifurcavam-se num bosque e eu,

Eu percorri aquela menos usada.

Esta foi a grande diferencal

Robert Frost.



Uma familia ¢ um sistema, com estrutura, padroes de funcionamento e
propriedades que organizam a estabilidade e as mudancas. Qualquer adversidade sofrida
nesta historia terd reflexo direto em todos os membros deste sistema (Telford, e Sawrey,
1976; Amiralian, 1986; Martinez e Biasoli-Alves, 1995; Minuchin, Colapinto &
Minuchin,1999).

Pensar a familia de maneira sist€émica exige olhar para cada membro de forma
individualizada, mas integrada no contexto familiar, pois se uma peca nao funcionar
bem, certamente a engrenagem toda estard comprometida.

Sistemas sdo organizados e caracterizados por padrdes repetitivos e pela presenga
de subsistemas que exercem influéncia entre si. Um sistema ¢ um todo organizado com
seus componentes funcionando de maneira interdependente.

As familias podem ser vistas como sistemas a medida que possuem padrdes de
interagdo que se repetem e que sdo previsiveis. Em grande parte esses padrdes se
desenvolvem com o passar do tempo dentro de cada familia. Ainda porque cada familia
possui subsistemas que se correlacionam por meio de regras implicitas e explicitas
(Minuchin, Colapinto & Minuchin, 1999).

Falar em sistema ¢ falar em conexdes, em relagdes. A perspectiva sist€émica, que
sera adotada neste trabalho, refere-se as ligagdes e interconexdes entre as partes de um
determinado sistema. Sistemas de tipos diferentes tém caracteristicas diferentes, mas
todos os sistemas possuem padrdes repetitivos de funcionamento, o que permite a
realizacdo de previsdes ¢ isto é o que caracteriza um sistema como tal. Por exemplo, o
sistema solar repete padroes de mudancas, o que permite a previsdo das fases da lua. O
sistema de satde repete padroes de encaminhamentos e atendimentos possiveis, entdo &

provavel que saibamos como devemos agir para alcangcarmos os beneficios necessarios.



E importante ressaltar que tais conexdes acontecem entre as partes de um sistema
e tais partes sdo entendidas como subsistemas, pois atuam dentro de um sistema maior.
Esses subsistemas, inevitavelmente, passam por periodos de estabilidades e mudangas
(Minuchin, Colapinto e Minuchin, 1999).

Sistemas que envolvam criaturas vivas sdo essencialmente dindmicos. Eventos
novos podem provocar novas respostas e com elas a necessidade de nova adaptacao,
pois os padrdes sdo repetitivos, sdo adaptaveis. Ha a necessidade de reorganizagdo das
estruturas no sistema e novos padrdes de funcionamento.

Um tipo especial de sistema é a familia. E uma pequena sociedade na qual seus
membros tém contato direto, lagos emocionais e uma histéria compartilhada. E um
sistema, com estrutura, padroes de funcionamento e propriedades que organizam a
estabilidade e as mudancgas. Qualquer alteragdo sofrida nesta historia terd reflexo direto
em todos os membros deste sistema (Minuchin, Colapinto & Minuchin,1999; Telford, e
Sawrey, 1976; Amiralian, 1986; Martinez e Biasoli-Alves, 1995).

Ao descrevermos uma familia como um sistema, estamos falando de padrdes de
interagdes recorrentes e previsiveis. Esses padrdes vao organizar a hierarquia da
familia, ja que ndo é novidade que toda familia possui membros ¢ conseqiientemente
redes de poder estabelecidas. Sdo esses padrdes de autoridade que definem os meios
pelos quais a familia tomara decisdes e encaminhamentos, sendo que quanto mais
claros e flexiveis forem esses padrdes, mais adequado serd o funcionamento da familia.

Assim, a familia pode ser compreendida como um pequeno grupo social no qual
qualquer acontecimento pode alterar o equilibrio familiar, como o nascimento de uma
crianga com deficiéncia que, com certeza, afetara todos os sub-grupos, inclusive o qual

ela € parte.



Nao ¢ apenas a familia, mas também os modelos e padrdes culturais de toda a
sociedade que formam a subcultura na qual o individuo esta inserido, que o
influenciam. Contudo, “a familia do individuo é o principal agente intermediario
através do qual essas unidades sociais mais vastas exercem suas influéncias sobre o
individuo” (Telford & Sawrey, 1976, p. 130).

Familias com criangas pequenas tendem a ter problemas com a defini¢do de
regras, pelo excesso de cuidados e protecdo. Essa tendéncia parece tornar-se ainda mais
presente em familias com criangas com algum problema de saiude. Dentro de cada
familia ha muitos subsistemas que podem ser definidos pela idade, papéis ou outros
fatores.

Assim, regras implicitas e explicitas governam os subsistemas, assim como 0s
sistemas, e estes estdo separados por fronteiras que podem ou ndo ser flexiveis. Pais
muito permissiveis apresentam essas fronteiras entre os subsistemas ‘pais’ e ‘filhos’
muito flexiveis e acabam por obter subprodutos desastrosos.

As fronteiras tratam de acesso e privacidade. Essas fronteiras também nao sao
estaticas e podem sofrer mudangas ao longo dos ciclos da vida familiar. Quando por
exemplo, os filhos se casam e passam a ter o papel de pais também, as negociacdes com
seus pais se modificam.

Para se compreender o funcionamento de uma familia, ¢ necessario olhar para
cada subsistema. Cada um dos membros contribui para a formacdo dos padrdes
familiares, mas ha que se lembrar que os comportamentos de cada um “sdo moldados
de acordo com aquilo que a familia espera e permite” (Minuchin, Colapinto, Minuchin,

1999, p.27).



As familias caracterizam e definem seus membros com relagdo as qualidades,
necessidades e os papéis de outros membros. Elas estabelecem papéis e alguns
membros poderdo ser definidos como dependentes ou poucos habeis. Pensando no caso
de criangas com deficiéncias, e, especificamente nos niveis mais graves, a defini¢do
desse membro como alguém que sempre precisard de ajuda parece certa, e mais ainda,
que a perspectiva de tornar-se independente futuramente ndo € proposta por seus
cuidadores.

Todos os comportamentos envolvidos nas relagdes familiares sdo complementares
e entrelagados em um processo circular. Os comportamentos de cada membro sdo
mantidos por todos os membros. Entdo, no caso de uma crianga com deficiéncia, ela ¢
dependente por que todos a véem assim e todos a véem assim por que ela é dependente.
Nao ¢ possivel conhecer o comportamento de um membro sem conhecer o dos demais.

Esses padrdes circulares podem ser adaptaveis ou prejudiciais, como no caso,
quando familiares ndo propiciam condigdes para que a crianga seja mais autonoma.

Portanto, pensar a familia de maneira sistémica exige olhar para cada membro de
forma individualizada, pois se uma pe¢a nao funcionar bem, certamente a engrenagem
toda estard comprometida.

Pell ¢ Cohen (1995) apontam como fungdes do grupo familiar, estabelecer
vinculos emocionais, garantir suporte econdmico, lazer, educagdo e socializa¢ao dos
filhos e prote¢do dos membros mais vulneraveis.

Alguns autores consideram que a presenca de uma crianga com deficiéncia pode
ser um grande gerador de conflitos externos e internos, pois afetam os membros da
familia, inclusive as condi¢des do meio externo (Hanson e Carta, 1995), podendo ser

um complicador das relagdes entre as pessoas na medida em que traz responsabilidades



a serem assumidas (médicos, especialistas, etc) e ainda as dificuldades em se lidar com
uma crianga que exija cuidados mais especificos e constantes e, as vezes, de modo
permanente.

Entdo, familias que possuem membros com deficiéncias possuem caracteristicas
especificas que trazem diversas reagdes e conseqiientes acdes e reagdes futuras. Essas
caracteristicas estdo intrinsecamente ligadas a natureza da excepcionalidade, a
severidade e as demandas da condicao (Turnbull, 1997).

Todas as familias passam por transi¢des. Os filhos crescem, saem de casa, casam-
se, outros nascem... Em todas as mudancas, a familia, assim como todos os
subsistemas envolvidos, passam por um periodo de desorganizagdo. Os padrdes
existentes ja ndo sao mais suficientes e outros ainda nao estdo disponiveis.

Muitas transi¢des sdo desencadeadas pelo proprio ciclo de desenvolvimento
humano, como a morte de um ente ou o nascimento de outro. Mas algumas ultrapassam
esse espaco do ‘esperado’ e podem causar crises inesperadas. Pode ser o caso do
nascimento de uma crianga com deficiéncia. Além das alteragdes necessarias para os
cuidados de um bebé serdo necessarios arranjos para a superacao do inesperado que
muitas familias enfrentam, apesar de nao ser em todas.

Crises relacionadas a culpa, ao luto do filho perfeito que ndo nasceu, as
preocupagdes com o futuro. Contudo, é primordial conceber as crises como parte das
respostas de enfrentamento e ndo como patologias da familia, ou seja, crises devem ser
vistas como algo transitério.

Conforme a crianga cresce, no caso de bebés normais, as demandas de cuidados
tendem a diminuir e a crianga a tornar-se mais independente. Entretanto, com criancas

com deficiéncia, tais demandas tendem a ndo diminuir ou diminuem pouco e passam a



fazer parte da rotina da familia visitas aos médicos, fisioterapeutas, psicologos, etc.
Essas rotinas trazem a necessidade de defini¢do de quem serd o cuidador € como serdo
realizadas as tarefas.

O que os estudos com familias apontam ¢ que esse papel tem sido
prioritariamente assumido por maes (Omote, 1980, Sigolo, 1994, Matsukura,2001).
Apesar de outras ajudas de membros da familia, conforme aponta Omote (1980), em
geral s3o as maes das criangas com deficiéncia que sofrem maior desgaste emocional
em relagdo aos demais membros da familia e por isso podem precisar de maior apoio
psicologico.

Como cada familia ¢ constituida por uma dinamica prépria, seu funcionamento
pode ser significativamente alterado quando uma condi¢do especial de doenga cronica,
deficiéncia ou malformacdo congénita surge (Rodrigues, Lopes, Zuliani, Marques,
2003).

Durante a gravidez, os pais costumam idealizar um bebé repleto de qualidades e,
diante do nascimento de uma crianga com deficiéncia, surgem sentimentos de perda e
incredulidade (Colnago, 2000) ou, as vezes, todas as fantasias e projecdes que
acompanham a espera de um filho podem ser destruidas (Terrassi, 1993). Além disso,
as esperangas e aspiragdes que os pais possuem para o filho quanto ao futuro podem ser
diminuidas e ha ainda a preocupagdo em relagdo ao que pode ocorrer ao filho quando
eles ndo forem mais hdbeis ou ndo estiverem presentes para fornecer os cuidados ¢ a
supervisao necessaria (Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee & Hong, 2001).

Segundo Omote (1980), quando um dos membros da familia recebe o diagnostico

de deficiéncia mental, as relagdes internas da familia, seus objetivos e os papéis



familiares e sociais de cada membro familiar podem sofrer alteracdes profundas e
duradouras.

As reagdes dos pais diante da deficiéncia de seu filho podem variar. De acordo
com Palomino & Gonzalvez (2002), os pais reagem de maneira muito diversa e muitos
fatores interferem no modo como eles percebem e sentem essa nova situacdo. Esses
fatores foram agrupados por Toinkiewcz (Palomino & Gonzdlvez, 2002) em trés
classes, a saber:

e Fatores subjetivos ou condicionados por mecanismos de defesa;

e Fatores objetivos ou dependentes da etiologia, do desenvolvimento da

dificuldade apresentada pela crianca e de fatores associados;

e Fatores sociais, que sdo fatores derivados do nivel s6cio-econdmico.

Além disso, a forma como os pais percebem tanto a condicao de ter um filho com
deficiéncia quanto suas possibilidades de desenvolvimento ¢ influenciada por fatores,
tais como a idade da crianga quando a dificuldade ¢ percebida, o clima familiar
existente e os recursos de apoio materiais e pessoais disponiveis (Palomino &
Gonzalvez, 2002; Yano 1998).

E também importante considerar que no ambiente familiar as relagdes existentes
entre os membros proporcionam experiéncias diferentes para cada componente do
grupo. Por isso, 0 nascimento de uma crianga com deficiéncia ¢ experienciado de uma
maneira muito particular por cada membro da familia. No caso do pai, Lamb & Meyer
(1991 apud Gargiulo 2002) relatam que este ¢ menos emotivo em suas reagdes, tende a
focalizar as conseqiiéncias em longo prazo e sdo mais afetados pela aparéncia da
crianca. Por sua vez, as mades sdo mais expressivas em suas respostas emocionais € se

preocupam mais com as sobrecargas diarias que o cuidar da crianca lhe acarretara.



No que diz respeito as maes, elas podem demonstrar um grande amor e aceitagao
em relagdo ao seu filho e, as vezes, como um mecanismo compensatorio para equilibrar
o sentimento de rejeicdo que a sociedade geralmente expressa por pessoas com
deficiéncia. Assim, a mae tenta fazer com que seu filho ndo sinta o preconceito por
parte da sociedade. Também é comum as maes expressarem um grande amor pelo seu
filho com deficiéncia como forma de compensar sua propria nao aceitacdo em relagdo a
crianga (Silva, 1988).

Para Omote (1980), algumas familias descrevem esses sentimentos e atitudes
positivas em relag@o a crianga com deficiéncia por ndo reconhecerem que fazem uso de
reagoes de defesa frente a deficiéncia de seu filho, e estes mecanismos de defesa tém
como objetivo permitir que a familia se adapte a uma situagdo considerada inaceitavel.

Telford & Sawrey (1976) também discutem os sentimentos de ambivaléncia que
os pais podem apresentar em relagcdo ao filho com deficiéncia. Para esses autores, ao
mesmo tempo em que os pais aceitam e amam seus filhos eles também podem ter
sentimentos negativos, como a rejeicao, por exemplo. Tais sentimentos ambivalentes
fazem com que os pais sintam-se culpados e essa culpa pode ter como conseqiiéncia
superprotecdo, a solicitude excessiva e a auto-imposicdo de uma vida de martirio,
muitas vezes porque os pais tentam negar ou compensar seus sentimentos hostis.

Assim, o momento do diagnéstico pode ser compreendido como um dos
principais momentos nos quais a familia pode experienciar um alto nivel de estresse.
Outro marco parece ser o periodo escolar que também ¢ tido como um momento no
qual os familiares vivenciam grande estresse, ja que nesses anos a diferenga fisica da

crianca em relagdo as demais, a busca de um local para matricular o filho, as



dificuldades da crianca em realizar as tarefas propostas, entre outros, podem ocasionar
altos niveis de estresse (Matsukura, 2001).

Um estudo realizado por Kasak & Mavin 1998 (in Tuleski et al, 2003) com
criangas com e sem deficiéncia cujo objetivo foi verificar as diferengas existentes entre
as familias quanto aos niveis de estresse, produziu evidéncias conclusivas de que,
embora as familias de criangas com deficiéncia apresentem niveis mais elevados de
estresse, elas demonstram também possuir estratégias de enfrentamento bem sucedidas.

As possiveis variaveis relacionadas aos diferentes niveis de estresse
experienciados pelas familias seriam, entre outros, suporte social, relagdo marital, renda
familiar e severidade da deficiéncia (Kronenberger & Thompson Jr., 1992).

Por ocasido do nascimento de uma crianga com deficiéncia e durante seu
desenvolvimento, as reagdes dos pais podem variar em intensidade e duragdo. Os
sentimentos podem ser desde o luto por um filho “normal” que ndo nasceu, até a
vergonha, a rejei¢do e o medo do futuro. Entretanto, esses sentimentos mudam ao longo
da vida da crianga e pode ndo ser experienciados por todos os pais.

O estresse observado nessas familias ¢ um fator que assume grande importancia
dentro da dinamica familiar. Quando o estresse afeta um dos cuidadores principais, ele

também pode afetar o desenvolvimento dos
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ressaltar que ndo ¢ comum que as familias experimentem niveis cronicos de estresse ou
ma adaptacdo embora o estresse alcance niveis elevados em alguns episodios da vida
familiar (Matsukura, 2001).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia pode modificar as relagdes tanto
dentro como fora do ambiente familiar. Segundo Olsson (2001) as relacdes extra
familiares podem ficar prejudicadas e isso ocorre principalmente com a mae porque, em
geral, sdo elas as mais sobrecarregadas com o cuidado dessa crianca. Porém, todos os
membros da familia podem ser afetados pela limitagdo da vida social quando ha perda
de oportunidades que permitam troca de experiéncias, assim como diminui¢do dos
momentos de lazer e aumento do isolamento familiar. Além disso, quanto mais os
familiares se isolam, mais dificil se torna realizar algumas atividades sociais, tais como
relacionar-se com as pessoas ou fazer novos amigos, por exemplo. Essa dificuldade &,
de certo modo, também ensinada para a crianga com deficiéncia.

Por outro lado, Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee & Hong (2001) relatam que
embora esses pais possam ter contato menos freqliente com amigos, eles geralmente
participam de organizagdes sociais, visitam parentes € possuem amigos.

Em relagdo as mudangas intra-familiares, Palomino & Gonzéalvez (2002)
considera que quando a deficiéncia ¢ produzida de forma congénita, devido a causas
pré-natais, pode aparecer entre os pais sentimentos de culpa, o que pode comprometer a
estabilidade do casal. Também ¢ comum, de acordo com Marchezi (1973), a mae
sentir-se culpada pela deficiéncia do filho e esse sentimento ser refor¢ado pelas atitudes
do marido.

As crises ficam mais graves nas principais fases de desenvolvimento da crianga.

Palomino & Gonzalves (2002) destacam que as crises sdo ativadas e reativadas quando
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o filho nasce e/ou a noticia da deficiéncia ¢ dada ou quando a crian¢a ndo obtém éxito
ao ingressar na escola ou quando os pais sentem dificuldade para criar e educar seu
filho ou quando a institucionalizagdo torna-se inevitavel ou ainda quando a crianga ¢é
excluida da sociedade.

Assim, a natureza da excepcionalidade pode influenciar a reagdo da familia frente
a ela. Por exemplo, no caso de uma dificuldade de audicdo, os problemas com a familia
envolverdo problemas na comunica¢do, em como compreender o que a crianga quer e
precisa e como fazer para integra-la ao resto da familia, os mais importantes poderao
vir na ocasido de ingresso em uma escola. No caso das criangas que exigem muitos
cuidados médicos, por exemplo, em casos de problemas cronicos de saude que podem
exigir muitas sessdes de tratamento terapéutico, as familias devem despender de muitos
recursos financeiros. Além disso, quanto mais complexa for a situa¢do da crianga,
quanto maior for o seu comprometimento fisico e mental, maior a probabilidade de
morte, aspecto esse que precisa ser considerado com os familiares.

Assim, diferentes tipos de deficiéncias implicam em diferentes desafios e
dificuldades diversificadas para tais familias. Entdo, ha que se pensar em propostas
diferentes de atendimentos. Aiello (2002) afirma que pais que recebem bons servigos e
servigos que sejam considerados por eles como importantes, reagem com bons
resultados.

Gargiulo (2002) considera que o fato de ser pai ou mde de uma crianga com
deficiéncia pode aumentar a tensdo e o estresse entre o casal em alguns casos.

Entretanto, apesar de uma ampla gama de literatura cientifica que ressalta a
experiéncia de sofrimento, desesperanga, culpa e mesmo sentimentos negativos, existe

uma outra parte dessa mesma literatura que oferece uma visdo positiva sobre a familia

12



de um individuo com deficiéncia, com seus ganhos, beneficios e suas estratégias
adequadas.

Hastings & Taunt (2002) em uma revisdao de estudos sobre as varidveis que
interferem na percep¢do dos pais de criangas com deficiéncia, concluiram que as
percepgdes positivas e negativas sdo influenciadas por diferengas psicologicas e
variaveis demograficas. Os autores relataram como mais freqliente o estresse entre
membros de familias de pessoas com deficiéncia, mas varios outros estudos também
tém mostrado altos niveis de percepgdes positivas nessas familias, quando comparadas
as familias de criangas sem deficiéncia. Os autores que ressaltam a importancia das
teorias sobre as percepcdes positivas, consideram que este tipo de percepc¢do pode
ajudar na adaptacdo dos membros da familia a deficiéncia.

Os autores analisaram 60 livros escritos por pais de criangas com alguma
deficiéncia, e constataram que embora esses pais apresentem reclamagdes e estresse
emocional, a maioria deles também sente que sua vida aumentou em significado e
enriquecimento como resultado de suas experiéncias com o filho com deficiéncia. Eles
observaram também experiéncias estressantes e sentimentos negativos, mas associados
a fortes sentimentos positivos e declaragdes de crescimento pessoal. Os irmaos e avos
também demonstraram visdes positivas quanto a crianga com deficiéncia.

Adicionalmente a natureza da deficiéncia, a severidade do acometimento também
afeta diferencialmente as familias. O impacto na familia varia e a diferenca pode ser
mais qualitativa do que quantitativa, pois se a crianca ¢ severamente prejudicada, e essa
deficiéncia ¢ muito aparente ja no nascimento, certamente o choque inicial sera maior.

Por outro lado, se a deficiéncia aparece mais tarde, como no caso da deficiéncia

auditiva ou dificuldades na aprendizagem ou mesmo a deficiéncia mental de grau leve,
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por exemplo, os pais podem nao passar por esse choque inicial e parecem apresentar
temores e preocupacgdes diferentes, o que parece favorecer a impressio de que os
problemas podem ser mais facilmente resolvidos, pois de certa forma, ja tiveram
alguma experiéncia positiva com aquela crianga (Krauss e Jocobs, 1998).

Com a descoberta da deficiéncia mais tardiamente, as familias apresentam um
misto de sensagdes e frustragdes envolvendo sua crianga, porque ela se apresenta como
capaz, mas ao mesmo tempo tem uma deficiéncia. Entdo, os pais ndo sabem, ao certo,
como devem proceder e, muitas vezes, parecem ficar paralisados frente as necessidades
da crianga.

No caso das deficiéncias mais severas, que sdo mais visiveis, pode causar a
familia estigmas sociais e podem implicar em maior possibilidade de rejei¢do. Por outro
lado, a severidade pode mudar a percep¢ao social e os comportamentos inadequados
apresentados publicamente podem ser mais tolerados, ao contrario das condigdes mais
leves. Parece que ir a um lugar publico como um restaurante, com uma crianga muito
prejudicada pode despertar nos demais clientes um sentimento de piedade, que algumas
vezes, ndo € muito aceito pelos pais. Entretanto, em outros momentos serve para
amenizar faltas da crianga e mesmo dificuldades desses pais.

No caso das deficiéncias mais graves, a familia também pode trabalhar mais
precocemente a idéia de dependéncia de seus filhos e dessa forma podem tentar
adequar-se a elas, o que poderia ser mais favoravel a estrutura familiar, se comparado a
deficiéncias mais leves que trazem as familias uma espécie de montanha-russa de
sensagoes sobre as possibilidades e dificuldades de seus filhos para a vida, porque eles

tém que lidar com progressos e retrocessos.
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Contudo, as dificuldades sofridas nos anos iniciais com a crianga, podem ser
superadas com o passar do tempo, ¢ que os pais poderdo se tornar especialistas nas
necessidades e dificuldades da crianga, o que diminuira o estresse da situagao de ter um
filho em condi¢ao de deficiéncia. Contudo, ndo se pode achar que ter um filho
deficiente seja uma escolha para os pais e que o fato deste ser muito prejudicado facilite
a vida deles.

Quanto as demandas da deficiéncia e os impactos na familia, pode haver uma
grande fonte de estresse causado por demandas exigidas, principalmente das maes, em
cuidar de criangas mais comprometidas, que necessitam de atengdo constante para
atividades de higiene, vestimenta, alimentagdo controle de medicagdo, etc. Enquanto
que outras criangas tipicas da mesma idade vdo aprendendo tudo por si mesmas, as
maes de criangas com deficiéncias podem ter que lidar com periodos mais extensivos
de dependéncia de seus filhos ¢ mesmo terem a sensacdo de que isso durard para
sempre.

No que diz respeito as atitudes dos pais em relagdo aos filhos com deficiéncia,
Palomino & Gonzalves (2002) apontam a possibilidade de superprotecao ou resisténcia.
Os pais podem superproteger os filhos quando sentem ansiedade ao perceberem que
estes precisam se esfor¢ar muito para conseguir fazer algo simples. As maes podem
superproteger seus filhos, por exemplo, fazendo por eles o que eles sdo capazes de fazer
sozinhos, porque elas precisam que seus filhos dependam delas ou entdo porque elas
consideraram menos trabalhoso fazer pela crianga do que encoraja-la e ensina-la a fazer
tudo sozinha, o que em alguns casos, significaria maior quantidade de tempo gasto,

exigindo delas ou dos demais cuidadores mais paciéncia e disponibilidade. Assim a
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superprotecao pode ocorrer como uma estratégia defensiva utilizada pelos pais para
disfargar sentimentos negativos que eles possuem em relagdo ao filho com deficiéncia.

Silva (1988) considera que ao superproteger um filho com deficiéncia, os pais
tendem a ndo prestar o atendimento devido a este filho, sendo que tal atitude pode
agravar a deficiéncia apresentada pela crianca ou entdo impedir ou limitar seu
desenvolvimento.

Além da superprote¢do, sdo também citadas na literatura as atitudes de
resisténcia, que podem adquirir varias formas. Segundo Palomino & Gongalves (2002)
os pais podem deixar o filho sob o cuidado de outras pessoas por sentirem-se incapazes
de enfrentar a situa¢do e/ou também por desejarem fugir dela, o que dificulta a criagdo
de lagos afetivos entre pais e filhos. Os pais podem ainda esperar da crianga mais do
que ela pode fazer, produzindo grande frustragdo e um estado de constante ansiedade.

Thompson & Young (1977) relatam que uma outra demonstracao de resisténcia ¢
fazer uso de medicamentos ¢ de tratamentos tidos como milagrosos, com a esperanca
de que estes revertam o quadro apresentado pelo filho. Outra forma de resisténcia pode
ocorrer quando os pais ndo conseguem aceitar a existéncia da deficiéncia do filho e,
periodicamente, passam a coloca-lo sob o cuidado de um especialista diferente,
atrasando com isso o processo educativo.

Klaus & Kennel (1978 apud Silva, 1988), por outro lado, consideram que a
principal causa para a atitude de peregrinacdo de um médico para outro ¢ a necessidade
que esses pais possuem de minimizar seus sentimentos de culpa. Ao discutir a causa da
peregrinacdo dos pais a diversos profissionais, Omote (1980) destaca como uma das

causas a falta de aconselhamento adequado apds o diagnostico do filho.

16



Segundo Telford & Sawrey (1976) e Thompson & Young (1977), essa
peregrinagdo pode ser a expressao da negacao da deficiéncia do filho e pode ter como
objetivo receber um diagnostico mais favoravel. Quando esse diagnostico mais
favoravel nao ¢ fornecido, os pais costumam dizer que todos os especialistas estdo
errados. Estes autores apontam ainda que os pais influenciam as atitudes dos outros
filhos e dos demais membros da familia em relagdo a crianca com deficiéncia, ja que
eles seguirdo os exemplos fornecidos por esses pais (Buscaglia, 1997).

Além das atitudes negativas caracterizadas como resisténcia, superprote¢ao,
rejeicdo e peregrinacgdo, ja tradicionalmente apontadas pela literatura sobre familias,
existe ainda uma outra vertente que investiga como as familias buscam e desenvolvem
meios para lidar com as conseqiiéncias ocasionadas pela condi¢do de ter um membro
com deficiéncia e que sdo denominadas estratégias de enfrentamento.

Estudiosos das estratégias de enfrentamento consideram que os pais fazem
acomodagdes nos seus estilos de vida em resposta a deficiéncia de um dos membros da
familia e que também alteram essas acomodacdes todo o tempo, conforme as
necessidades da crianga se modificam (Greenberg, Floyd, Pettee & Hong, 2001).

Porém, as familias podem diferir tanto nos recursos que possuem para lidar com
situacdes diversas, quanto na forma de perceber os desafios de ter como membro da
familia uma crianca com deficiéncia. Assim, cada situa¢do tem um significado e
conseqiiéncias diferentes para cada familia ou individuo (Matsukura, 2001).

Conhecer essas necessidades, percep¢des e sentimentos experienciados por
familiares de criangas com deficiéncia e os impactos causados pelo nascimento dessa
crianga, pode auxiliar a tracar um caminho em direcdo a uma percep¢ao mais

normalizante e positiva destas familias. Este conhecimento é importante para que se
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possa buscar formas mais efetivas de intervengao com familias, quando elas se fizerem

necessarias.

Familias e suas estratégias de enfrentamento

As estratégias de enfrentamento sdo definidas por Taanila, Syrjéld, Kokkonen &
Javelin (2002), como o processo ativo que envolve comportamentos que as familias
tentam empregar para conseguir controlar, se adaptar e lidar com situagdes de muito
estresse. O desenvolvimento dessas estratégias requer mudangas cognitivas e esforcos
comportamentais constantes para administrar demandas internas e/ou externas.

A familia desenvolve estratégias de enfrentamento para manter ou restaurar o
equilibrio entre demandas e recursos disponiveis. Esse equilibrio pode ser mantido com
a reducao do numero ou intensidade das demandas. Assim, os membros da familia, ou
pelo menos um dos membros fazem mudancas em suas vidas (ex: mde deixar o
emprego) ou entdo tomam certas atitudes com o intuito de conseguir mais recursos (ex:
reunirem-se com outras familias para compartilhar experiéncias ou os proprios
membros da familia podem se reunir para que a unido entre eles aumente). Mudancas
cognitivas também sdo empregadas para manter ou restaurar o equilibrio (ex: alterar o
significado que se tem sobre uma determinada situagao).

Grant & Ramcharam (2001) esclarecem que a hipotese de adaptagdo sugere que
pessoas se ajustam no papel de cuidadores todo o tempo e adquirem habilidades e
competéncias que os ajudam a formular estratégias cada vez melhores, até mesmo

quando a rede de suporte desses cuidadores estiver esgotada.
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O processo de adaptagao pode ser influenciado por algumas condi¢des anteriores
ao diagndstico da deficiéncia, tais como, papel que o membro diagnosticado possui na
familia, experiéncias familiares com outras situagdes de crise, etc. (Olsson, 2001).

Taanila, Syrjéld, Kokkonen & Jévelin (2002) sustentam que, frente a deficiéncia
do filho, a maioria das familias desenvolve estratégias de enfrentamento razoavelmente
boas e sdo capazes de continuar suas vidas normalmente. Entretanto o desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento ¢ um processo muito individual e existem evidéncias
sugestivas de que algumas familias podem nunca se adaptar a essa nova situagao.

Segundo Silva e Dessca, (2001, p.137) a estratégia de enfrentamento mais usada
pelos pais ¢ a “procura por informagdes sobre a deficiéncia e as fantasias de satisfacao
de desejos, de como eles poderiam lidar com as situagdes dificeis e de como seria o
progresso no desenvolvimento de sua crianga”.

Uma das varidveis importantes para que as estratégias de enfrentamento sejam
utilizadas com sucesso e, conseqiientemente, o ajustamento familiar seja realizado ¢ o
suporte social recebido por familiares de criangas com deficiéncia. Matsukura (2001)
realizou uma revisdo de estudos sobre a importancia do suporte social para as familias
de criangas com necessidades especiais ¢ constatou que o suporte extrafamiliar ¢
importante ¢ determinante para o ajustamento familiar, principalmente no que diz

respeito a divisdo de responsabilidades e das tarefas relativas aos cuidados com a
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Parceria Familia—Escola: aspectos a serem considerados em programas de

atencao as familias.

A qualidade da intera¢do entre pais e criangas deficientes tem sido objeto de
varios estudos (ver, por exemplo, Petean, 1987; Praconi, 1988; Costa, 1989; Fagundes,
1990; Santos 1991; Martinez, 1992; Chacon; 1995 e Santos, 1996). As evidéncias
desses trabalhos apontam que as caracteristicas da crianga interferem no inicio do
apego ¢ na propria natureza da relagdo para o estabelecimento do vinculo. A percepg¢ao
inicial da dependéncia total do bebé gera nas maes um sentimento ambivalente de
aceitagdo/ndo aceitagdo. A busca de compreensdo e apoio na religido pode ser
aumentada quando faltam servigos de suporte e apoio na comunidade, principalmente
quando se referem aos impactos causados por deficiéncias mais graves
(Bonadiman,1995 e Dallabrida,1996).

McKenry e Price (1994) apontam que pais quando bem orientados, informados ¢
cercados de redes de apoio da propria comunidade como servico social publico,
servigos de assisténcia a satde, escolas especializadas, treinamentos e outros, t€ém
respondido de maneira muito mais satisfatoria as crises enfrentadas, sejam elas
emocionais, sociais ¢ at¢é mesmo financeiras, ¢ que além disso, tém mostrado uma
estruturacdo familiar mais coesa e com uma dindmica mais saudavel. Um ambiente
emocionalmente saudavel, com condigdes de higiene e satde, aumenta
significativamente as chances de uma crianga se desenvolver sem problemas e mesmo
havendo atraso em seu desenvolvimento, essas chances, ainda sdo maiores (Turnbull,

1983, 1997).
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Ogama e Tanaka (2003), em um estudo que objetivou a identificagdo de fatores
que levem a falta de envolvimento da familia com a escola especial entrevistaram 30
pais de alunos portadores de deficiéncia mental. Os pais foram divididos em dois
grupos a partir do tempo de ingresso do filho na escola especial (mais recentes e mais
antigos). Os resultados indicaram que familias mais recentes de criangas menores
alimentam esperangas em relagdo ao desenvolvimento de seu filho em nivel maior do
que a escola pode oferecer; muitos afirmaram nao conhecer o trabalho da escola e por
verem a escola como uma clinica, ndo s3o capazes de inserir-se no atendimento
proposto.

As estratégias para o trabalho com familias devem levar em consideragdo o fato
de que a comunicagdo ¢ um processo de duas vias, no qual, “profissionais devem ser
sensiveis para ouvir primeiro as necessidades e interesses dos pais, € entdo, juntamente
com eles, formar um plano para ir ao encontro dessas necessidades” (Hanson e Lynch,
1989, p. 265). Portanto, tornam-se primordiais programas e atendimentos que partam
das realidades dos futuros clientes e que permitam a esses falarem e exporem suas
necessidades e expectativas. Alper, Schloss e Schloss (1994) e Schloss (1995)
consideram que devem ser as familias e ndo os profissionais, que devem decidir acerca
de quais recursos e servigos precisam.

Ao se planejar e oferecer recursos ou servicos a pais convém considerar as
indicagdes de Hanson e Carta (1995) sobre o estresse associado com questdes sociais,
que podem esgotar a energia fisica dos pais, minar o senso de competéncia e reduzir o
senso de controle sobre suas proprias vidas. Mallory (1995) também aponta uma
questdo importante quando enfatiza que todos os ciclos da vida e seus momentos de

transi¢do corriqueiros também devem ser considerados como eventos estressores.
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Na avaliagdo de um programa de treinamento de habilidades de enfrentamento
para pais de criancas com retardo mental, paralisia cerebral, hiperatividade e com
doengas cronicas, Gamom (1989) encontrou como uma das caracteristicas comum
apresentada por esses pais, a auto—estima muito prejudicada em decorréncia de sua
experiéncia de vida. O programa de treinamento possibilitou maior confianga dos pais
ao resolverem problemas, maior conforto ao expressar sentimentos, maior
reconhecimento pelos pais de suas proprias necessidades, diminuicdo do estresse
quanto ao manejo do comportamento da crianga, e maior €xito em estabelecer e
alcangar metas individuais. A autora enfatizou a importancia de se criar redes de apoio
aos pais e da contribuicdo da abordagem comportamental para a aquisi¢do de
habilidades tuteis em situagdes em que os pais se encontram diariamente.

Braz (1999) avaliou a eficacia de um programa de intervengdo precoce em um
grupo de bebés com quadro de andxia perinatal, comparando-o com um grupo controle.
O programa de intervengdo iniciava-se na 3" semana de vida do bebé e era realizado em
sua residéncia. A comparagdo do desenvolvimento de bebés dos grupos controle e
experimental evidenciou que o programa de estimulacdo nos trés primeiros meses
auxiliou no aparecimento das aquisi¢cdes sensorio-motoras.

Os estudos relatados indicam que hé diferengas na interagdo da mae com a crianga
portadora de deficiéncia e com a crianga normal, quer seja porque a mae nao reconhece
no filho seu potencial de desenvolvimento, limitando assim suas iniciativas de
interagdo, na medida em que pode passar a ser mais diretiva e controladora; quer seja
pelo fato de passar por uma experiéncia de desajustamento emocional com a noticia do
nascimento de um filho deficiente que, via de regra, ¢ transmitida de forma parcial e

distorcida, o que ndo propicia as trocas significativas iniciais entre a mae e o bebé.
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Assim, ¢ preciso considerar que diferentes familias vivenciam a condig¢ao de ter
um filho com deficiéncias de forma diferenciada. E de fundamental importincia
servigos de apoio e informagdes quanto as possibilidades de atendimentos o mais
precocemente possivel, e que este seja delineado de acordo com necessidades das
familias. Neste sentido, ¢ importante que se estabelega uma parceria, uma via de mao
dupla entre os servigos prestados e as familias, porque eles se dedicam mais a seus
filhos, tanto em tempo quanto emocionalmente, do que professores ou outros
provedores de servicos (Gargiulo, 2002). Além disso, os pais sdo capazes de
proporcionar para seus filhos um ambiente estimulador (Rossit, 1997).

A participagdo dos pais em programas de intervencdo para criangas com
deficiéncia deve ser buscada, segundo Rossit (1997), com os seguintes propositos:

e Fornecer apoio emocional para os pais;

e Facilitar a compreensao do diagndstico da crianga;

e Ajudar os pais a desenvolverem expectativas apropriadas em relagdo ao filho
com deficiéncia;

¢ Auxiliar os pais na criagdo de um ambiente domiciliar no qual “a crian¢a sinta-
se segura, competente e capaz de organizar-se” (p. 23);

e Ajudar aos pais no arranjo da rotina diaria de modo a garantir maior integracao
e desenvolvimento da crianca;

e Fornecer orientagdes aos pais para que eles possam ensinar certas habilidades
para seus filhos.

Os beneficios alcangados com a parceria entre familia e escola sdo apontados por
Aiello (2000), que ainda afirma que a familia pode ficar mais informada em relagdo aos

seus direitos, responsabilidades e recursos e também mais esclarecida sobre a
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deficiéncia apresentada por um de seus membros. Ela aprende a ensinar habilidades
para esse filho e a auxiliar na manuten¢do daquelas que ja foram aprendidas. H4 um
envolvimento maior de todos os outros membros ¢ familiares Em relacdo aos
profissionais, adquirem mais conhecimento sobre as caracteristicas positivas e as
necessidades da familia e da crianga.

Assim, os familiares podem exercer o papel de mediadores e colaboradores nas
intervengdes realizadas com criangas com deficiéncia (Omote, 1980). Porém, Aiello
(2002) destaca que embora todos os pais tenham o direito e o dever de participarem do
processo educacional de seu filho com deficiéncia, ¢ preciso deixar que eles decidam o
grau ¢ 0 modo como essa participa¢ao vai ocorrer.

Turnbull & Turnbull (1997) consideram que os pais podem se sentir inibidos pela
escola e por isso muitas vezes deixam de perguntar sobre seus direitos legais e
responsabilidades. Outras barreiras sdo falta de transporte, o tempo tomado pelas
necessidades da crianga, incerteza sobre a deficiéncia da crianga e sobre como ecles
podem ser vistos pela escola.

De acordo com Aiello (2002), as reclamagdes mais freqiientes dos pais sdo: falta
de tempo, falta de transporte, dificuldade em compreender a linguagem técnica
utilizada pelos profissionais da escola de seu filho, sentimento de inferioridade em
relagdo aos profissionais, falta de conhecimento sobre a deficiéncia do filho e suas
conseqiiéncias e duvidas sobre de que modo eles e a escola podem ajudar a crianga com
deficiéncia. Em relagdo aos profissionais as queixas sdo em fun¢do da apatia ou
indiferenga dos pais, a falta de tempo, energia e compreensdo do sistema escolar, a
auséncia do pai nas reunides escolares e o ndo reconhecimento do trabalho realizado

pela escola em beneficio de seus filhos.
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Santos (1993) realizou estudo entrevistando profissionais de diferentes
instituicdes. Os resultados indicaram que em sete instituicdes que realizam um trabalho
sistematico com os pais, 75% dos profissionais julgaram importante a ida da familia a
instituicdo para conhecer os programas realizados, para compreender seus sentimentos
e duvidas quanto a deficiéncia do filho ou para receber informagdes. Os profissionais
relatam como dificuldades para realizar intervengcdes com a familia: o ndo
comparecimento da familia as reunides o que ocasiona a interrupg¢do do trabalho que
esta sendo realizado, falta de recursos humanos, despreparo dos profissionais quanto a
atuacdo com familias e a diferenca de objetivos que ha entre a instituicdo, os
profissionais e as familias.

Plunge & Kratochwill (1995) encontraram que algumas escolas consideram que
os pais sdo muito desinformados e despreparados para contribuir ativamente ¢ que eles
também sdo limitados no que diz respeito a receber e fornecer informagdes.

Conforme apontam Turnbull & Turnbull (1997) € importante evitar acusar os pais
pelas inabilidades do filho.

Segundo Aiello (2002), ha dois aspectos que agravam os problemas de
relacionamento entre familias e profissionais: a) os profissionais enfatizam, em suas
intervengdes com as criangas com deficiéncia, as dificuldades que estas apresentam e
ndo as potencialidades que podem ser desenvolvidas, e, b) apenas a mae participa do
processo educativo da crianga com deficiéncia e ndo toda a familia, sendo que essa
participagdo fica restrita ao papel de informante e ndo de parceira.

Para Santos (1993) os beneficios da intervencdo com as familias relatadas pelos
profissionais entrevistados sdo melhora na vida cotidiana da mae, facilitagdo do

trabalho dos profissionais, divisdo de responsabilidades das maes com outros membros

25



da familia, confianga e apoio ao trabalho que a instituicao realiza, envolvimento com o
trabalho desenvolvido pela institui¢do, ou seja, maior freqliéncia de pais em reunides
gerais ou eventos especiais promovidos pela instituicdo, alteracdes no comportamento
da crianca com deficiéncia dentro e fora da institui¢ao, aumento de recursos financeiros
para a instituicao.

Assim, parece ser ideal que programas educacionais considerem pais e
profissionais como co-aprendizes. Como aponta Aratjo (2001) a familia deve ser
considerada participante ativa no processo de educacao de seus filhos com deficiéncia,
como uma colaboradora indispensavel para que uma parceria seja construida com o
objetivo de promover o desenvolvimento de todos.

Taylor & Hoedt, 1974 (in Beckman, 1983) realizaram um estudo comparando os
efeitos da intervengdo direta, por meio de terapia direcionada para as criangas com
deficiéncia, com os efeitos da intervencdo indireta, feita por meio do aconselhamento
de pais e professores. Os resultados indicaram, depois de dez semanas, que a terapia
com os pais e professores reduziu mais os problemas comportamentais dessas criangas
do que um trabalho realizado diretamente com elas.

O bom relacionamento entre familia e professores traz melhoria na compreensao
das necessidades, interesses e potencialidades da crianga, auxilia na selecdo das areas
de interesse e esforco, na troca de informagdes ¢ na busca de novos ambitos de agdo,
possibilitando criagdo de novas formas de reforgo, atividade e vinculos afetivos e, por
fim, contraste de sentimentos, atitudes e pontos de vista (Palomino & Gongalves,

2002).
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Além disso, conforme aponta Colnago (2000), o trabalho com a familia facilita o
processo de adaptacdo dos pais frente a nova realidade, para que eles consigam assumir
e conviver com o filho com deficiéncia.

Em se tratando de programas para pais de criancas deficientes, Allen e Hudd
(1987), ao revisarem pesquisas relacionadas ao envolvimento desses pais, perguntam:
“No6s Estamos Profissionalizando Pais?” Os autores questionam se os programas nao
estariam exigindo dos pais habilidades acima de suas responsabilidades e papéis, tais
como: tomar decisdes sobre a crianga, advogar, ser professor e avaliador de programas
e servicos. Os autores argumentam ainda que o grau de envolvimento dos pais deve ser
diferenciado de acordo com seu proprio interesse ¢ iniciativa e ndo em funcao de aliviar
responsabilidades profissionais, capacitando pais para agirem, em casa, cOmMo
profissionais técnicos.

Mendes, Ferreira e Nunes (2002), em uma revisdo de dissertagdes e teses
nacionais sobre a tematica das ‘“relagdes familiares do portador de necessidades
educativas especiais", constataram que uma das mais enfaticas recomendagdes para a
pesquisa esta relacionada a necessidade de pesquisas com vistas a criar, implementar e
avaliar programas de assisténcia e intervengdo psico-educacional as familias dos
individuos com necessidades educacionais especiais. Pontuam ainda que é marcante
nos estudos a demanda para programas de formagdo, capacitagdo e supervisdo dos
profissionais que lidam direta ou indiretamente com esta populagdo, buscando
modificar a visdo que pais e profissionais t€ém do portador de necessidades especiais,
como sendo um ser incapaz e qualitativamente inferior aos ditos “normais”.

E necessario conhecer quais as necessidades de familias que, se atendidas,

poderiam funcionar como mecanismo de protecdo para a diminuicdo de fatores de

27



riscos do desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia e mesmo como motivo para
melhoria de toda a dindmica familiar, entendendo que essa dindmica baseia-se no fato
de que a familia funciona como um sistema no qual um problema que atinge um dos
membros afeta todos os outros. E ainda que o modo como as familias fazem uso de
estratégias de enfrentamento torna clara a dindmica familiar diante de uma nova
situacdo a ser enfrentada.

Os mecanismos de prote¢ao sdo influéncias que podem modificar, melhorar ou
alterar respostas pessoais a determinados riscos, tendo como caracteristica principal a
produgdo de respostas que permitem a evasdo de possiveis danos. Esses mecanismos
incluem atributos disposicionais do individuo e lagos afetivos dentro da familia e do
sistema de apoio social (Yunes 2003).

Para incluir os pais na intervengdo com seus filhos com deficiéncia € preciso que
os profissionais responsaveis por essas criancas procurem saber de que ajuda esses pais
precisam e, depois disso, encontrar meios para fazé-lo (Silva, 1988). Assim, o
planejamento de servigos de atengdo a crianga com deficiéncia, especificamente aqueles
com objetivos educacionais, requer como subsidio o conhecimento das necessidades,
potencialidades e interesses das familias dessas criangas.

Os estudos sobre familias parecem sugerir que ha necessidade de se investigar as
necessidades das familias atendidas pelos servigos oferecidos as criangas com
deficiéncia e a partir dessa investigacao, que deve permitir ndo s6 avaliar as condigdes
da crianga mas também de sua familia e planejar em conjunto com essa familia um
programa de intervencdo que inclua a crianga, a familia e a escola, contando com a

participagdo de todos.
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4

A familia é o sistema no qual a crianga estabelecerd suas primeiras relagdes
sociais e que transmitird os primeiros ensinamentos para a crianga ¢ o fornecimento do
meio no qual esta encontrard modelos que irdo influencia-la quando adulta (Vital 1996).
Além disso, sdo os pais que geralmente melhor conhecem seus filhos, pois as
experiéncias com a crianga antecedem as experiéncias de quaisquer outros profissionais
com ela, e é por isso que uma intervengao pensada na abordagem sistémica da familia
parece a mais adequada.

Porém, existem alguns obstaculos para que uma intervencdo baseada na
abordagem sistémica da familia seja implantada. Um desses obstaculos ¢ o fato de que
a maioria dos profissionais focaliza sua a¢do na crianga com deficiéncia e acreditam
que o atendimento as familias pode ser entendido como um trabalho extra e que pode
ser dispensado para que sua carga de trabalho n3o seja ainda mais aumentada. Para
muitos, atender as familias ndo ¢ fundamental e os profissionais ndo sdo incentivados a
mudar essa situa¢do (Minuchin, Colapinto & Minuchin, 1999).

Frente a importancia de entender a familia como um sistema, Omote (1980, p.34)
defende que um plano de intervengdo ndo deve ser baseado somente na situagdo
particular da crianga com deficiéncia e sim na situacdo familiar global em suas
necessidades e potencialidades porque, do contrario, essa intervencao “pode até mesmo
criar ou aumentar as frustragdes e insatisfagdes nos pais e irmaos dessa crianga”,
acentuando os conflitos e as tensdes que possam ja existir nas relagdes familiares.

As abordagens que norteiam o atendimento as criangas com deficiéncias fisicas
apresentam que o foco da intervencao nao deve ser a deficiéncia, mas sim o bem estar
geral da crianga e da familia. Assim, é necessario incluir no planejamento da

interven¢do toda a familia, contando com a participagdo dela no planejamento do
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tratamento da crianca e respeitando os sentimentos que esta possui em relacdo a
intervengdo que sera desenvolvida.

Sigolo (1994) e Colnago (2000) apresentam que da década de 70 até a metade da
década de 80, os estudos e programas de intervengao enfatizavam os pais como agentes
de treinamento para seus filhos com deficiéncia, ignorando o desenvolvimento pessoal
destes pais. Porém, como ressalta Rossit (1997), atribuir aos pais o papel de co-
terapeuta ou para-profissional ¢ sobrecarrega-los com uma tarefa de muita
responsabilidade e que, na verdade, nao lhes diz respeito.

Sigolo (1994) descreve que no final da década de 80 e inicio da década de 90, os
programas de intervengdo passaram a considerar mais o processo interacional pais-
filhos. Os pais deixaram de ser treinados a ensinar habilidades para seus filhos e
passaram a receber orientagdes sobre como o modo de interagir com seus filhos com
deficiéncia pode ser mudado de acordo com as caracteristicas dos mesmos e também
sobre como os pais poderiam aprimorar suas estratégias de interacdo de modo a
promover o desenvolvimento do filho.

Entdo, um trabalho com a abordagem centrada na familia tem as criangas com
deficiéncia como foco principal da intervengdo, buscando trabalhar junto as familias os
problemas que a crianga apresenta, tendo como meta ajudar a ambos.

Considerando-se que para desenvolver um trabalho com a familia na escola
especial € preciso primeiramente estabelecer uma parceria, buscando o envolvimento da
primeira, ao invés de apenas lidar com as dificuldades que ela apresenta, este estudo
buscou conhecer o que as maes de criancas pequenas com severas deficiéncias

precisam em termos de apoio, suporte e recursos, assim como suas potencialidades, de
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modo a contribuir e facilitar o desenvolvimento e avaliagdo de programas voltados para
essa familia.

O presente estudo se constituiu em uma continuidade a um estudo anterior
(Martins, 2003), que teve como objetivo melhorar o desempenho de professoras de
alunos severamente prejudicados em ensinar seus alunos, inseridas em uma escola
especial'. A despeito dos resultados terem indicado efeitos bastante positivos de um
programa de formagdo continuada sobre as competéncias dos professores para
ensinarem seus alunos, observou-se informalmente que os efeitos da capacitagdao dos
professores sobre o desenvolvimento dos alunos pareceram limitados, em parte devido
a dificuldade da escola em estabelecer parcerias mais efetivas com os pais. Foi
percebido, por exemplo, que havia pouco engajamento dos pais em atividades
propiciadas pela escola e mesmo quando havia participagdo dos pais, esta participacao
era de forma assistematica e, muitas vezes, cumpria apenas fungdes burocraticas. Outro
problema encontrado foi o grande indice de absenteismo das criancas, em parte
decorrente das freqiientes complicagcdes nas condi¢des de satde dos alunos
(respiratérias, cardiopatias, convulsdes recorrentes, etc.), mas que também ocorriam
porque os pais nem sempre valorizavam o trabalho realizado e/ou ndo acreditavam nas
possibilidades de seus filhos. Percebeu-se, ainda, que a escola centrava seu atendimento

quase que exclusivamente no atendimento a crianga; e que a familia, em geral, ndo era

! Dissertagio de Mestrado defendido em 2003 - Avaliagdo de um Programa de Formagdo Continuada para
Professoras de Alunos Severamente Prejudicados”, sob orientacdo da Profa. Dra. Enicéia Gongalves
Mendes. Essa dissertacdo teve como participantes professoras de alunos severamente prejudicados e
como foco de investigagdo um programa de formacdo continuada, criado a partir da avaliagdo das
competéncias das professoras para ensinarem seus alunos. Essa avaliacdo foi efetuada antes e apds o
programa de formacdo. As avaliagdes finais sugeriram mudangas tanto na qualidade do atendimento
prestado a essas criangas quanto ao numero de atividades elaboradas assim como no tempo de ociosidade
das criangas durante o periodo em que permanecem na escola.
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consultada sobre as habilidades que julgavam importantes para serem ensinadas € nem
quanto as suas proprias necessidades e potencialidades.

Considerando a necessidade de estudos que visem a investigar como melhor
atender as necessidades de familias das criangas com necessidades especiais, foi
formulada para o presente estudo a questao:

Como a escola poderia trabalhar em parceria com a familia de modo a
promover, tanto o desenvolvimento de criancas com necessidades especiais, como 0
atendimento das necessidades e potencialidades destas familias?

O estudo partiu da hipotese de que as familias possuem necessidades
diferenciadas e que programa de aten¢do com contetidos diferenciados teriam diferentes
efeitos sobre as familias.

A presente investigagdo teve como objetivo geral desenvolver, avaliar e comparar
os efeitos de diferentes contetidos de um Programa de Atengdo as maes de criangas
severamente prejudicadas.

Tendo em vista o objetivo geral foram conduzidos dois estudos independentes.

O Estudo 1 teve como objetivo identificar as necessidades de maes de criangas
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especificas (comunicacdao familia-escola, adesdao das maes ao atendimento oferecido
pela escola e sobre o desenvolvimento das criangas) e ¢) comparar os efeitos da ordem
de apresentagdo dos diferentes conteudos do Programa para cada grupo de maes.

Os capitulos dois e trés, a seguir descrevem os dois estudos detalhadamente.
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Capitulo Dois

ESTUDO 1



ESTUDO 1

Levantamento de Necessidades e Potencialidades de Maes.

O objetivo deste estudo foi identificar as necessidades de mées de criangas
pequenas com deficiéncias, caracterizando aspectos como o diagndstico recebido,
estrutura familiar, condi¢bes socio-econdémicas e demogréficas, organizacdo de
ambientes e rotinas e condicGes psicoldgicas para estabelecer interagdes gratificantes e
reforcadoras com seus filhos e papéis parentais. A identificacdo dessas necessidades
deveria embasar a definicdo e elaboracdo posterior de um Programa de Atencédo

oferecido as mées de criangas pequenas com deficiéncias.

Método

Local

O presente estudo teve como local uma Escola de Educacdo Especial de uma
cidade do interior do Estado de S&o Paulo. A escola era mantida e estava vinculada a
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — A.P.A.E. Mais precisamente, o
trabalho foi realizado em um dos setores da instituigdo, o setor de Educagéo Infantil.

O servico atendia em 2004 e 2005 a 22 alunos, com idades entre 22 meses e 06
anos idade. Os alunos estavam distribuidos em duas salas de aula:

» Classe 1

Nesta classe encontravam-se alunos na faixa etaria entre seis meses e quatro
anos. As atividades realizadas envolviam treino de habilidades cognitivas, autos

cuidados e comunicacdo com estimulacdo realizada em grupos de até trés alunos e/ou
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sessOes individualizadas com a presencga de um técnico (psicologo, fisioterapeuta) junto
com a professora na sala ou com a retirada de algumas das criancas para a sala deste

técnico.

* Classe 2

Nesta classe encontravam-se alunos na faixa etaria entre quatro anos e seis
meses e sete anos. As atividades visavam o desenvolvimento de habilidades de
comunicagéo, habilidades académicas e motoras, com énfase nas aquisigdes académicas
como pré-requisitos para a alfabetizag&o.

O setor dispunha de uma equipe multidisciplinar composta por profissionais de
varias areas ligadas a salde e a educacdo e contava ainda com parcerias estabelecidas
entre o servico e a prefeitura municipal. A parceria estabelecida com a prefeitura
garantia alimentacdo (merenda escolar) e transporte para os alunos atendidos. O
transporte oferecido ndo era adaptado e este era um dos fatores de preocupacéo dos pais.

Todos os profissionais que atuavam no servico, bem como suas funcdes e
responsabilidades, estdo apresentados na Tabela 1.

Tabela 1. Descri¢do dos profissionais do setor de Educacéo Infantil e suas funcdes.

Area Profissional/Quantidade Funcéo
01 psicdloga Atuam nesse e nos outros setores da escola,
Técnica 03 fisioterapeutas avaliando, participando da composi¢do das

salas, promovendo intervengdes nas salas de
aula e em espagos técnicos especializados
como a sala de fisioterapia, por exemplo.

01 professora (matutino) Atuam em sala de aula com 11 alunos por
Pedagdgica 01 professora (vespertino) periodo de 4 horas.

01 auxiliar Atuavam na manutencdo de prédio e auxiliam
Geral (periodo integral) as atividades em sala.

O setor contava ainda com outros profissionais que também atuavam na

Instituicdo: meédico psiquiatra, responsavel pelo inicio do processo de avaliacdo e
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acompanhamento dos alunos; a assistente social que fazia acompanhamento dos alunos
e suas familias; a enfermeira, responsavel pela medicacdo e atendimento de primeiros
socorros das criancas e a advogada, para auxilio e orientacdo das questdes legais
envolvendo a crianca e sua familia.

O atendimento de Educacdo Infantil tinha sido iniciado héa trés anos, sendo que
até entdo a escola s atendia a partir dos sete anos de idade.

As entrevistas foram realizadas em uma sala cedida pela escola, onde havia uma

mesa e cinco cadeiras. A sala era ventilada e bem iluminada.

Participantes

Foram recrutados para o estudo todos os pais e/ou responsaveis pelas 22 criangas
com idades entre 22 meses e 06 anos, portadoras de multiplas deficiéncias atendidas no
setor de educacdo infantil da referida escola especial. Entretanto, apenas 15
compareceram para as entrevistas.

Em principio, foi apresentado para as médes o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (anexo 1) que descrevia 0s objetivos do estudo, bem como a informacéo de
que poderiam a qualquer momento desligar-se do trabalho e ainda que as informagdes
obtidas seriam apenas utilizadas para fins académicos.

Por meio do preenchimento de uma Ficha de lIdentificacdo (anexo 2) foram
obtidos dados para uma caracterizacdo geral de todos os entrevistados. A tabela 2

apresenta a caracterizacao geral do perfil das participantes da pesquisa.
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Tabela 2: Caracterizacdo das participantes e das familias quanto a renda familiar, nimero de filhos, nimero de pessoas que moram na

mesma casa, numero de pessoas que trabalham na casa e a renda familiar total, na entrevista inicial de levantamento.

Cadigo Idade Grau de Instrucéo Profisséo Estado civil Filhos renda/salarios moradores na casa /
minimos® pessoas que trabalham

1 26 Ensino fundamental Dona de casa Solteira 1 entre2e4 4/2
incompleto

2 35 Ensino fundamental Doméstica Divorciada 4 entre0e 2 5/1
incompleto

3 51 Ensino fundamental Dona de casa Vilva 4 entre4e 6 6/3
incompleto

4 41 Ensino fundamental Dona de casa Casada 3 entre2e4 4/0
incompleto

5 23 Ensino médio completo Atelié de calgados Convivente 1 entre4e6 3/2

6 46 Ensino médio completo Faz salgados para Casada 3 entre2e4 5/1

fora

7 34 Ensino fundamental Dona de casa Convivente 3 entre0e?2 5/1
incompleto

8 35 Analfabeta Dona de casa Vilva 1 entre6e 8 2/0

9 37 Ensino fundamental Dona de casa Casada 1 entre2e4 3/1
incompleto

10 39 Ensino fundamental Auxiliar de Solteira 3 entre2e4 2/1
incompleto lavanderia

11 37 Ensino fundamental Auxiliar de classe Casada 2 entre2e4 4/2
incompleto

12 31 Ensino médio completo Caixa de Casada 2 entre2e4 4/1

supermercado

13 21 Ensino fundamental Dona de casa Convivente 3 entre2e4 15/3
incompleto

14 35 Ensino fundamental Dona de casa Casada 1 entre2e4 3/1

completo
15 40 Ensino fundamental incompleto Dona de casa Casada 2 entre2e4 5/1

1 salério minimo na coleta de dados: R$ 260,00 (ano 2003).
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Das 15 mées entrevistadas, 66,6% possuiam o ensino fundamental incompleto,
uma possuia ensino fundamental completo e uma tinha o ensino médio completo. Uma
das mées nunca havia frequentado a escola e ndo sabia assinar seu nome, precisando de
auxilio para a leitura de documentos e informativos impressos ou manuscritos.

Das mées entrevistadas, 60% tinha como ocupacéo principal o trabalho doméstico,
no proprio lar. As demais (40%) faziam trabalho extra, em empregos como: caixa de
supermercado, auxiliar de classe (na escola especial), auxiliar de lavanderia (em um
hospital), cortadora de saltos em atelié de calcados, doméstica e cozinheira de salgados
feitos sob encomenda. Em nenhuma das ocupagfes apresentadas havia a exigéncia de
qualificacdo especifica, o que parece compativel com os dados referentes ao nivel de
escolaridade das participantes.

Dentre as participantes, 66,7 % delas eram casadas e viviam com 0s respectivos
conjuges. Considerou-se como ‘casada’, todas as participantes que vivessem com 0
mesmo parceiro ha pelo menos dois anos e neste percentual foram incluidas as que se
declararam legalmente casadas. No percentual apresentado pelas consideradas solteiras
(13,3%) foi constatado que uma das mdes, embora vivesse em casa separada do
namorado, mantinha relacionamento estdvel com o pai da crianca com deficiéncia. A
outra mée foi abandonada pelo pai da crianga e se auto designou como mae solteira.
Duas das mées eram viuvas e uma era legalmente separada do marido.

Das 15 familias entrevistadas, em cinco delas (33%) havia um dnico filho e a
mesma propor¢do foi encontrada para as familias com trés filhos. Em 20% das familias
havia dois filhos e em 13,3 % delas tinham quatro filhos. Esses dados mostram que ha

uma tendéncia de nimero pequeno de filhos por familia.
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Em aproximadamente 66,6% das familias havia de quatro ou mais pessoas
morando na mesma casa. Em uma das familias havia namero relativamente grande de
moradores (15 pessoas), envolvendo os pais (que sdo na verdade tios da crianga, pois a
mae bioldgica morreu no parto), a crianca severamente prejudicada, outros quatro filhos
com as respectivas esposas, sendo que dois destes casais tinham dois filhos cada.

Em 53,3 % das familias havia apenas uma pessoa empregada. Essas familias eram
sustentadas pelo pai, pois muitas vezes as mées deixavam de trabalhar para cuidar da
crianca severamente prejudicada. Em 20% das familias havia duas pessoas trabalhando
e nesses casos tanto os pais quanto as maes trabalhavam. Em duas familias trés pessoas
trabalhavam (pai e os filhos mais velhos) e em outras duas familias ninguém trabalhava.
Nessas Ultimas duas, uma familia era composta pela crianca e pela mée (mée solteira) e
ambas eram sustentadas pela avo. A outra familia era a que tinha o maior numero de
pessoas (15) e na ocasido da entrevista estavam todos desempregados, sendo a Unica
renda disponivel o beneficio recebido pela crianca severamente prejudicada, que
correspondia a um salario minimo.

Duas familias (13,3%) tinham renda financeira de um salario minimo, uma
dessas era proveniente do beneficio recebido pela crianga. A maioria delas vivia com
renda entre dois a quatro salarios minimos, o que correspondia em 2004 a um valor
entre R$ 520,00 e R$ 1040,00. E importante salientar que nos casos em que a renda
ultrapassava dois salarios, este saldo era referente a filhos mais velhos do casal que ja
estavam inseridos no mercado de trabalho. A maior renda apresentada (6-8 salérios) era
de apenas uma das familias cuja mae viGva recebia uma pensdo da empresa na qual o

marido trabalhara.
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Foi realizada ainda, a partir das entrevistas efetuadas, a caracterizacdo das

criangas com deficiéncia das familias participantes. Os dados foram obtidos a partir dos

prontuarios da crianca na escola e podem ser visualizados na Tabela 3.

Tabela 3: Caracterizagdo das criancas em termos de idade, tipo de deficiéncia,
servigos e profissional que forneceu o diagnostico.

Cddigo Idade Sexo Diagnostico Clinico Quemdeua Servigos/escol Servigos/escolas
anos noticia as (0-3anos)  (3-6 anos)

1 6 F Hidrocefalia, Espinha médico escola especial  escola especial
bifida

2 4 M Parto demorado Mée ndo creche regular  escola especial

lembra

3 4 M Sindrome de Down médico escola especial  escola especial

4 2 F Paralisia Cerebral médico escola especial

5 4 F N&o sabe Mée ndo sabe escola especial escola especial

6 2 M Sindromes de Down e médico escola especial
Sindrome de West

7 5 M Disritmia (Esclerose médico escola especial  escola especial
Tuberosa)

8 5 F Paralisia Cerebral médico escola especial  escola especial

9 6 M Surdez, Deficiéncia médico escola especial  escola especial
Visual

10 1 F Hipdxia durante o médico escola especial
parto; Deficiéncia
Mental

11 4 M Sindrome de Down médico escola especial  escola especial

12 6 F Deficiéncia visual médico creche regular  escola especial

creche regular

13 1 M Sindrome de Down médico escola especial

14 4 M Paralisia cerebral médico escola especial

15 5 F Paralisia cerebral médico escola especial escola especial

As criangas com deficiéncias tinham idade variando entre um e seis anos,

estando a maior parte delas (11 criangas) entre quatro e seis anos.

A maioria das criancas frequentou a escola especial na idade de um a trés anos,

mesmo que depois elas tivessem sido encaminhadas para outros servigos. Isto pode ser

explicado por se tratarem de criancas com deficiéncias acentuadas e importantes

comprometimentos desde 0 nascimento.
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Assim, parece que é pratica comum na realidade do municipio em questdo que
pediatras e demais médicos pelos quais as criangas passem, as encaminhem para a
escola especial. Os profissionais e os proprios pais parecem acreditar que a escola
especial é por muitas vezes, a Unica opcdo de criancas com deficiéncias, ja que em
outros sistemas de ensino eles teriam dificuldade de acesso e dificuldade na manutengéo
de atendimentos especializados (fonoaudiologia, psicologia, fisioterapia etc), que é
sempre onerosa e pouco Vviavel.

Em relacdo a notificacdo sobre a condi¢do ou diagnoéstico da condicdo do filho, é
possivel verificar que, em 86,7% dos casos, as entrevistadas informaram ter sido o
médico pediatra a pessoa responsavel em informar aos pais. Essa informacao aconteceu,
na maioria dos casos entre trés a seis meses ap6s 0 nascimento e nem sempre foi pelo
primeiro pediatra que atendeu a crianga.

Em dois casos a noticia foi dada pelo pediatra do posto de saude do bairro onde
moravam as familias quando foram fazer vacinagdes nas criangas. Em 13,3 % ninguém
comunicou sobre a ocorréncia da deficiéncia e as maes foram ter alguma informacéo
depois que a crianca j& estava com seis ou sete meses e elas mesmas, comparando 0s
desempenhos apresentados pela crianga com outros filhos, detectaram alguma anomalia
e foram em busca de exames e diagnosticos, que algumas inclusive ndo possuiam até a

época da entrevista.

Instrumento
Para a realizagdo das entrevistas e levantamento de informagdes foi utilizado como
instrumento de coleta o “Formulério de identificacdo das necessidades e potencialidades

de familias de criancas com deficiéncias™ (Silva, 2004) apresentado no Anexo 2. Este
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instrumento € composto por quatro partes: 1) breve explicacdo do objetivo do instrumento
e instrucBes para as participantes, 2) ficha de identificacdo geral, 3) formulério de
afirmativas e 4) protocolo de registros para as respostas coletadas. O formulario é
composto por 46 afirmativas as quais os pais devem responder concordo ou discordo de
acordo com suas potencialidades, necessidades e expectativas.

A ficha de identificacdo contém dados de identificacdo geral dos pais (sexo, idade,
profissdo, grau de instrugdo), dados familiares (nimero e idade dos filhos, renda familiar,
nimero de membros da familia que moram juntos e trabalham, bens que possuem),
informacdes sobre o filho com deficiéncia (idade, necessidade especial que apresenta,
profissional que deu a noticia e servicos e escola que freqlientou ao longo da vida).

Os itens do formulario estdo divididos em 11 categorias de analise que foram
construidas com base nos temas mais discutidos pela literatura referente a familia de
criangas com deficiéncia. O procedimento de analise dos dados prevé as seguintes

categorias que versam sobre:

1) Estratégias de enfrentamento: mudancas que a mae realizou em seu estilo de

vida e continua realizando para se adaptar a condicdo de ser mde de uma crianga com
deficiéncia, como, por exemplo, parar de trabalhar e/ou passar a trabalhar em casa.

2) Necessidades de servico: servi¢os que a mée gostaria que fossem oferecidos a

ela e que a ajudassem com seus sentimentos, dividas e necessidades em relacdo a
deficiéncia do filho. Esses servicos podem ser o atendimento por um profissional
especifico ou uma orientacdo por parte da escola ou de um profissional, referente a
algum aspecto que a mde necessite de esclarecimentos. Também apresenta a

necessidade em conseguir uma escola para seu filhno com deficiéncia que desenvolva as
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habilidades dele, seja ensinando essas habilidades diretamente para a crianga ou entédo
por meio do treino com oS pais.

3) Percepcdes positivas: percep¢do que a mae possui de que, com 0 nascimento

de uma crianga deficiéncia, sua vida ganhou em significado, enriquecimento e
crescimento pessoal. Além disso, sentimentos positivos que as maes relatam em relacao
a condicdo de ser mde de um filho com deficiéncia.

4) Necessidade de treinamento: procedimentos e técnicas que as maes gostariam

de aprender para ensinar algumas habilidades a seus filhos com deficiéncia. Habilidades
elencadas: tomar liquidos sem auxilio, comer sozinho, vestir-se sozinho, ser independente
nas atividades de higiene, prestar atencdo, seguir e imitar modelos, comunicar-se, fazer
uso de regras de conduta, relacionar-se bem com outras criancas, utilizar as méos de
forma mais adequada, movimentar-se de forma independente em seu lar, realizar tarefas

domesticas e locomover-se sozinho pela vizinhanga.

5) Necessidade de informacdes: informagdes que as mées buscaram ao receber o

diagndstico da deficiéncia e também aquelas informacGes que as mdes receberam e
foram esclarecedoras em ajuda-las a entender melhor o diagnostico fornecido. Também
compreende as informacdes que de alguma forma ajudaram na criagdo e educagéo de
seu filho, além das informacdes sobre os direitos legais dos filhos com deficiéncia.

6) Suporte social: apoios que a mée percebe receber de familiares e amigos tanto
em relacdo ao cuidar da criangca com deficiéncia, como cuidados diarios, transporte, etc.,
como também em relacdo ao suporte emocional fornecido a ela, escutando-a e
demonstrando empatia, proporcionando apoio em suas decisdes e conversando sobre seus

sentimentos, ddvidas e angustias.
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7)_Atitudes: atitudes cotidianas da mée em relacdo ao seu filho com deficiéncia,
tais como, superprotecdo e resisténcia na aceitacdo da deficiéncia do filho, e também
atitudes com os demais filhos, por exemplo, fornecendo mais cuidados e atengéo para o
filho deficiente do que para eles, fazendo distin¢do no tratamento com os filhos.

8) Relacionamento com a escola: como as mées relacionam-se com a escola que

seu filho com deficiéncia frequenta, por exemplo, sendo participativas ou evitando
contado com a escola por sentir vergonha. Além disso, as maes podem ter duvidas
quanto as intervencfes que a escola realiza ou poderia realizar para ajudar seu filho,
dificultando e restringindo com isso seu relacionamento com a mesma. Finalmente,
como se d& a relagdo entre mées e profissionais envolvidos na educagdo da crianca no
que diz respeito ao didlogo e a parcerias, tanto iniciados pelas maes quando elas
revelam suas expectativas em relacdo a escola, como pelos proprios profissionais.

9) Aceitacdo: atitudes que mostram organizacdo e adaptacdo em relacdo a
deficiéncia da crianga por parte da mée e demais familiares baseada nas percepgdes
obtidas da respondente.

10) Preocupacdes e estresse: sentimentos provocados por situacfes desgastantes

relacionadas ao fato de ser mae de uma crianca com deficiéncia, tais como: preocupagéo
com o futuro do filho quando ela ndo puder mais fornecer os cuidados de que ele
necessita, sentimento de culpa sentido pela mée e agravado pelo marido, sentimento de
culpa sentido pelo pai da crianca, estresse e dificuldades no casamento relacionadas a
deficiéncia da crianca, percepcao de incapacidade para lidar com a deficiéncia do filho e
frustracdo e ansiedade diante do fracasso do filho em completar determinadas tarefas.

11) Reacdes frente ao diagndstico: Quais foram as rea¢fes emocionais antes e

apos o profissional fornecer o diagnostico de seu filho e como se deu essa noticia. Além
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disso, se houve mudancas em suas expectativas em relacdo a crianca e se ela buscou a

confirmacéo da deficiéncia em outros profissionais e outras especialidades.

O protocolo de registros permitiu que os dados fossem tabulados com vistas a

andlise estatistica desses dados, distribuidos nas onze categorias de analises.

Procedimento de coleta de dados

Para o inicio do trabalho foi realizada uma reunido com o presidente da escola, a
diretora técnica, a coordenadora pedagdgica, a assistente social e a pesquisadora. Nessa
ocasido foram explicados os objetivos do estudo e 0 modo como seria conduzido e as
implicagOes para o trabalho da escola, bem como os possiveis beneficios que a escola e

os familiares poderiam ter.

Ap0s a autorizacdo da instituicdo, a pesquisadora reuniu-se com as professoras
responsaveis pelo setor de educacdo infantil e novamente explicou os objetivos do
estudo, solicitando a colaboragdo das mesmas para o trabalho. E importante ressaltar
que tanto a direcdo como as professoras acataram de pronto a idéia e se colocaram a
disposigdo, um fator de muita motivacdo para a continuidade do trabalho nesta
instituicao.

Com as professoras, a pesquisadora obteve a lista dos 22 alunos e respectivos
enderecos. Esses tiveram de ser atualizados com os prontuarios escolares, ja que muitos
enderecos nao existiam ou havia mudado. Apds essa atualizacdo, iniciou-se 0

agendamento das entrevistas.
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As entrevistas foram marcadas por telefone, pela pesquisadora. Com as familias
que ndo possuiam essa via de comunicacdo, foram enviados bilhetes de convites,
assinados pela pesquisadora e pela coordenadora da escola. Das 22 familias contatadas,
15 compareceram a entrevista, ou seja, 60% dos pais ou responsaveis responderam ao
convite. Foram realizadas entrevistas individualizadas, agendadas previamente com as
maes e/ou responsaveis pelas criancas do setor de Educacao Infantil.

Todas as entrevistas foram realizadas pela pesquisadora. A cada entrevista, as
mées e demais familiares que compareciam eram convidados a entrar na escola e
levados a uma sala preparada para este fim. As entrevistas tiveram duracdo de

aproximadamente 1 hora e 30 minutos, cada.

Procedimento de andlise dos dados

Depois de realizadas as entrevistas, os resultados obtidos por meio dos formularios
foram tabulados no protocolo de registros e posteriormente foram organizados em
planilhas de analises do programa Excel® para obtencdo das médias dos escores das
respostas as questBes. Para que essa organizacdo fosse possivel, foi necesséria a
atribuicao de valores numéricos as respostas afirmativas do questionario.

Foram entdo atribuidos os valores um e zero para cada resposta dada (concordo-C
ou discordo-D). A resposta “concordo” obteve atribui¢cdo 1 (um) para cada item, com
excecdo dos itens seguintes 16, 29, 33, 37, 39, 41, 42, 47 e 55, que sinalizavam uma
concordancia com contetdo negativo, pois indicavam que a mae afirmava ndo possuir

apoio ou a outras estratégias em questao.
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Resultados/Discussao

A partir dos resultados obtidos na tabulacdo dos dados, obteve-se o perfil das
necessidades e potencialidades das maes entrevistadas, tais como as modificacdes e
adaptacOes realizadas em suas vidas ou, ainda, os arranjos em relacdo a outros membros
da familia e a manutencéo de seus papéis como maes.

Ressalta-se, conforme ja apontado pela literatura (Hanson e Carta, 1995; Turnbull,
1997, Olsson & Hwang 2001), que familiares de criangas com deficiéncias néo
apresentam apenas problemas e caréncias, mas também demonstram habilidades
parentais importantes e muita capacidade de adaptacdo para a situacdo de ter uma
crianca com deficiéncia. Se por muito tempo essas familias foram vistas apenas como
vitimas de uma situacdo da qual ndo tinham controle e que deveriam apenas suporta-la

resignadamente, hoje ha estudos que possibilitam verificar habilidades ja existentes em
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a) Potencialidades

A Figura 1 apresenta as Potencialidades indicadas pelas participantes.

100+ LEGENDA

e 80 _ PP: Percepcdes positivas
- RD: Reagbes frente ao
5 60 - diagndstico
@ 40 A: Aceitagio
Hee ) ~
g PE: Preocupacgao e estresse
& 20

0

PP RD A PE
categorias

Figura 1: Potencialidades indicadas pelas mées de criangas com deficiéncias.

Nas entrevistas realizadas, ha indicativos de que na maior parte das familias (87%)
foi possivel observar percepcdes positivas (PP)? em relacdo ao fato de ser mde de uma
crianca severamente prejudicada. Essas percepcOes positivas foram verificadas quando
as mées relataram sentimentos no que dizia respeito ao filho, acreditavam ter evoluido
em relacdo a aspectos psicologicos e pessoais, consideravam que suas vidas tinham
adquirido maior significado, além de se sentirem mais Uteis pelo cuidado com a crianca.

Na categoria aceitacdo (A), o escore obtido foi de 65%, sendo importante dizer
que elas acreditavam que essa aceitacdo também existia por parte dos demais familiares,
pois acreditavam que os familiares percebiam e entendiam o problema apresentado pela
crianca.

A categoria atitudes (At) apresentou o percentual de 63%, trazendo indicativos

de que as respondentes tinham atitudes adequadas em relacéo a crianca com deficiéncia,

2 Cada uma das categorias citadas esta descrita no item instrumento.
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evitando a superprotecdo e estimulando-as em tarefas possiveis, permitindo que
realizassem tarefas de forma independente e, além disso, ndo fazendo distin¢do entre o
filho com deficiéncia e os demais filhos. A diferenciacdo ocorria apenas em relagdo a
cuidados especificos exigidos pela crianca com deficiéncia, mas este fato era sempre
compreendido pelos outros filhos.

Em relacdo a categoria reacdes frente ao diagnéstico (RD), 57% das maes
relataram reacfes emocionais favoraveis antes e apds terem recebido o diagndstico da
deficiéncia, modificando suas expectativas em relacéo a crianga.

Ainda como potencialidades das familias entrevistadas, pode-se destacar que 47%
das entrevistadas informaram a presenca de preocupacOes e estresse. Portanto, mais da
metade das mées néo indicou a presenga de sentimentos negativos (tais como estresse,
depressdo, angustias e desespero) provocados pelo fato de ser mae de uma crianga com
deficiéncia e ainda consideraram que ndo se preocupam com a deficiéncia em si, mas
julgam ter preocupacdes comuns de mées em relagéo aos filhos.

Portanto, os escores apresentados permitem inferir que ha uma relacdo positiva,
pelo menos entre as maes e seus filhos com deficiéncia, em relacdo a condi¢do do filho
e sua propria condicdo. Contudo, é preciso considerar que as criangas possuem
deficiéncias, na maioria dos casos em graus Severos, € as maes parecem pagar um prego
alto por isso, pois acreditam que essa relagdo positiva deva ser fruto de uma histéria de
rendncias e sobrecargas.

As maes estdo sempre ao lado das criangas em todas as atividades por elas
realizadas, como por exemplo, nos atendimentos clinicos extra-escolares aos quais
levam e buscam seus filhos, na maioria das vezes. As demandas de cuidados com as

criancas sdo responsabilidades quase que totais dessas mées, que em seus relatos
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parecem acreditar que essa seja funcdo essencialmente delas. Toda essa sobrecarga
justifica a necessidade por elas apontadas de espacgos onde possam conversar sobre seus
problemas e dificuldades, situagdes em que possam ser ouvidas e apoiadas.

A seguir serdo apresentadas as necessidades levantadas durante as entrevistas.

b) Necessidades

As necessidades apresentadas pelas participantes podem ser observadas na

Figura 2.
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Figura 2: Proporgédo de Necessidades de servigcos de maes de criangas com deficiéncias
em cada categoria

Quanto as necessidades apresentadas pelas maes participantes, percebe-se que a
maioria delas (84%) indicou a necessidade de treinamentos e orientagdes para lidar com
seus filhos em casa, aprendendo a ensina-los algumas habilidades essenciais tais como,
por exemplo: tomar liquidos sem auxilio, comer sozinho, vestir-se sozinho, ser
independente nas atividades de higiene, prestar atencdo, seguir e imitar modelos
comunicar-se, fazer uso de regras de conduta, relacionar-se bem com outras criancas,

utilizar as maos de forma mais adequada, movimentar-se de forma mais adequada,
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movimentar-se de forma independente em seu lar, realizar tarefas domésticas e
locomover-se sozinho pela vizinhanga. Essa necessidade de saber como ensinar aos
filhos certas habilidades parece ir ao encontro e ao desejo de uma maior independéncia
das criangas e, consequentemente, maior alivio para os cuidados empreendidos pelas
maes.

A maioria das mées (67%) também apontou necessidade de informacBes (NI)
sobre o diagndstico fornecido sobre seu filho, que lhe permitissem atendé-lo de melhor
maneira, a partir de caracteristicas tipicas de sua patologia, por exemplo. Essa caréncia
também se apresentou em relacdo ao conhecimento dos direitos legais do filho em
decorréncia da deficiéncia, tais como, por exemplo, em relacdo a beneficio concedido
pelo INSS (Instituto Nacional de Seguridade Social), transporte interestadual
assegurado por lei federal, além de servigos municipais disponiveis, como a doacdo de
cadeiras de rodas e carrinhos adaptados.

Para 60% das maes apareceu também a necessidade de servigos voltados para
ajuda-las no manejo de seus sentimentos pessoais e dlvidas em relagdo ao atendimento
do filho.

Além disso, as maes relataram que gostariam que a escola de seus filhos
proporcionasse maior desenvolvimento de habilidades, quer fosse ensinando-as
diretamente a crianga ou entdo por meio do treino com os pais. Relataram que gostariam
de entender como sdo feitos os atendimentos e como poderiam ajudar.

Observa-se que apenas 36% das participantes apontaram ter algum tipo de
relacdo com a escola e essa relacdo limitava-se a participar das reunides bimestrais
obrigatdrias. Os demais (64%) ou ndo mantinham vinculos com a escola ou estes eram

desfavoraveis, quando, por exemplo, a mée relatava que escola ndo funcionava bem,
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que o transporte oferecido era de ma qualidade, que nao havia relacdo entre a mée e a
professora de seu filho. Os poucos e essenciais contatos mantidos com a instituicdo
eram via secretaria e/ou coordenacao para solucdo de questBes burocraticas (matricula,
uniformes, horarios).

Além da categoria necessidades de servigo, outra categoria que Se mostrou
necessaria para as participantes foi a de estratégias de enfrentamento (EE), que aborda
as alteracOes realizadas no seu cotidiano ou mesmo em seu estilo de vida, para
adaptacdo a condicdo de ser méde de uma crianga com deficiéncia. Este item apareceu
para 42% das mades, indicando que as participantes ndo apresentavam ainda estratégias
consideradas suficientes ou adequadas. As mdes pareciam perceber as mudancas
ocorridas em virtude do nascimento da criangca ndo como adapta¢des, mas sim como
‘fardos’ e dificuldades.

Em relacdo ao suporte social (SS), apenas 20% das participantes disseram
possuir apoio de seus demais filhos, de seu marido, outros familiares e de amigos, tanto
em relacdo aos cuidados com a crianga com deficiéncia (cuidados diarios, transporte,
alimentacéo etc.), quanto em relagdo ao suporte emocional fornecido em situagOes de
escuta e demonstragdo de empatia, proporcionando apoio em decisdes e conversas sobre
seus sentimentos, duvidas e angustias.

Por sua vez, 57% das maes informaram reacGes emocionais favoraveis antes e
apos a noticia do diagndstico da deficiéncia, modificando suas expectativas em relacéo
a crianca e ndo realizaram a peregrinacdo de profissional possivel em busca da
confirmacdo de um diagnostico mais favoravel do que o recebido. Elas ja haviam
buscado servigos indicados dos profissionais que poderiam ajudar, ainda que

considerassem ter recebido poucas informagdes.
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A ficha de identificacdo que compdem o formulario proporcionou a construcéo de
um perfil sécio demogréfico das familias que responderam aos questionarios. Este perfil
foi de grande importéncia para a eleicdo de prioridades de atendimento futuro da escola,
visto que, na maioria dos casos, existiam problemas sociais que interferiam na relagdo
dos familiares com a escola, como por exemplo, o caso de desemprego. Algumas
familias ndo tinham condigdes de participar das reuniGes propostas pela instituicdo, por
ndo terem sequer como pagar pelo transporte; e em algumas situagdes a crianga nao era
mandada para a escola por ndo ter roupas adequadas para o frio. Entdo, essas passaram a
ser questdes a serem trabalhadas futuramente pela escola, ndo no fornecimento direto do
bem, mas na indicacdo de servigcos na comunidade que pudessem auxiliar.

Além desses dados, foi possivel verificar quais conteudos poderiam ser abrangidos
por um Programa de Atencdo a ser oferecido a essas mdes como possibilidade de
melhoria na relacdo estabelecida entre mées e escola e, conseqlientemente, no
desenvolvimento das criangas.

Apos a tabulagdo das categorias de analise foi possivel discriminar quais eram as
potencialidades e necessidades das maes e, portanto, quais deveriam ser 0s contetdos
abordados por um Programa de Atencdo. As categorias necessidade de treinamento
(84%), necessidade de informacdo (67%) e necessidade de servigos (60%) foram as
mais freqlientes. A partir dos escores apresentados pelo conjunto das maes foi possivel
concluir que a maioria delas ndo possuia informacdes basicas sobre as patologias dos
filhos e o que isso teria de implicacbes para a salude e para a vida, bem como
desconheciam seus direitos legais e servicos presentes na comunidade. Além disso, elas

manifestaram, ainda, necessidade de aprender como lidar com as caracteristicas e

54



peculiaridades de seus filhos, buscando melhor promover as aprendizagens e
desenvolvimentos deles.

Por outro lado, os baixos escores obtidos nas categorias “estratégia de
adaptacao” (42%) e “suporte social” (20%), foram também indicativos da necessidade
de contetdos emocionais dessas maes (tais como: sentimentos de frustracdo, medo,
revolta, ansiedade) e que contribuissem para a constru¢do de melhores estratégias de
manejo dos problemas e adaptacdo a situacdo. Tais conteldos poderiam melhorar a
interacdo entre mée e filhos, entre a crianga com deficiéncia e demais familiares e, com
isso, promover e/ou melhorar o desenvolvimento da crianga, além de favorecer a relacao
entre familia e escola, ja que o servico seria oferecido na escola.

Para determinacdo de quais conteudos o Programa de Atencdo ofereceria, foi
necessario que 0s conteudos a serem propostos fossem objetivos, ou seja, fossem
traduzidos em habilidades e conhecimentos especificos.

Em cada uma das categorias criadas foram dispostas habilidades a serem
ensinadas e treinadas com os pais, por exemplo, na categoria necessidade de
treinamento, os itens mais apresentados foram os relacionados ao treinamento de mées
para 0 ensino das habilidades de imitar modelos, alimentar-se, comunicar-se, tomar
liquidos, ter habitos de higiene, vestir-se e locomover-se. Logo, pode-se inferir que seria
de interesse desses familiares um programa de atengdo que tivesse também por objetivo
0 ensino de técnicas e procedimentos que permitissem a eles ensinar seus filhos
habilidades de autocuidados, de maneira geral.

Da mesma forma, para a categoria “Informagdes”, infere-se que contetdos que
oferecessem informagdes sobre as reais necessidades de cuidados das criancas poderiam

ser de grande ajuda ao trabalho dos familiares e, conseqlientemente, ao
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desenvolvimento dessas criancas, bem como a melhoria na maneira como essa familia
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ESTUDO 2



ESTUDO 2

Planejamento, Implementacdo Avaliacdo do Programa de Atencéao.

O estudo sobre a caracterizagdo das familias (Estudo 1) indicou que elas
pareciam possuir necessidades diferenciadas e que estas necessidades, em resumo,
poderiam ser descritas como:

a) Necessidades de informacdes sobre a condicdo do filho e de que recursos
estdo disponiveis na comunidade em que vive, que poderiam ser resumidas como
“necessidades informacionais”;

b) Necessidade de adquirir conhecimentos para promover habilidades nos filhos
e que poderiam ser denominadas como “necessidade de treinamento” e

c) Necessidade para si prdprias, para que pudessem compreender sentimentos,
pensamentos e a forma como entendiam a condicdo de seus filhos e as implicagdes que
isso teria para suas proprias vidas, que foram denominadas como “necessidades de
suporte emocional”.

Os resultados indicaram que para essas mées de criangas pequenas com severas
deficiéncias e de alta visibilidade, parece ser preciso oferecer programas que atendam
aos trés tipos de necessidades. O proximo passo da investigacdo foi planejar um
programa com mualtiplos propdsitos, tentando atender pelo menos os trés conjuntos de
necessidades identificados.

Uma das questdes que pareceu importante responder foi se haveria prioridade de
um tipo de conjunto de necessidades sobre os demais. A fim de responder a essa questéo
delineou-se um estudo tendo como objetivo avaliar diferentes tipos de contetdos dos

programas de aten¢do as familias de criancas pequenas severamente prejudicadas.
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Nesta segunda etapa da investigacdo os objetivos foram:

+ Planejar e implementar um Programa de Atencdo com etapas que possuissem
contetdos diversificados para maes de criancas severamente prejudicadas,

+ Avaliar os efeitos do Programa de Atencdo sobre algumas varidveis
especificas (a comunicacdo familia-escola, adesdo das maes ao atendimento
oferecido pela escola e sobre o desenvolvimento das criangas).

+ Comparar os efeitos da ordem de apresentacdo de trés etapas com diferentes

contetidos do Programa.

Método

Participantes

Participaram do Programa de Atencdo sete mées de alunos severamente
prejudicados. As sete participantes foram distribuidas em trés grupos experimentais, que
foram compostos com a finalidade de variar a ordem de apresentacdo das trés diferentes
etapas (Suporte emocional — S, Informacéo — | e Treinamento de Habilidades— T).

Os grupos foram denominados como SIT, ITS e TSI, de acordo com a ordem de
introducdo de suas etapas.

Tendo em vista a disponibilidade de horarios dos familiares foram designados
trés diferentes horarios para cada grupo, sendo que a defini¢cdo do tipo de grupo (SIT,
ITS e TSI) em cada horério foi aleatoria.

O grupo SIT foi designado para acontecer aos domingos, pela manhd; o ITS

aconteceria aos sabados, pela tarde e o TSI, as tercas-feiras, pela tarde.

59



As Tabelas 4, 5 e 6 apresentam a caracterizacdo das participantes em cada uma

das condigGes experimentais.

Tabela 4. Caracterizacdo das participantes do grupo experimental SIT.

participante  idade Estadocivil  Graudeinstrucdo  profissio Renda (n° de
salarios minimos)

P1 40 casada ensino fundamental  dona de 2-4
incompleto casa

P2 35 divorciada ensino fundamental doméstica 0-2
incompleto

Tabela 5. Caracterizacédo das participantes do grupo experimental ITS.

participante  idade Estado civil Grau de instrugéo profisséo Renda (n° de
salarios
minimos)
P3 39 solteira ensino  fundamental  auxiliar de 2-4
incompleto lavanderia
P4 34 convivente ensino fundamental dona de casa 0-2
incompleto
P5 46 casada ensino médio  salgado por 2-4
completo encomenda

Tabela 6. Caracterizacdo das participantes do grupo experimental TSI.

participante  idade Estado civil Grau de instrucéo profissdo Renda (n° de
salarios
minimos)
P6 23 convivente  ensino médio atelié de 4-6
completo calcado
P7 41 casada ensino fundamental dona de casa 2-4
incompleto

Nas trés condicdes experimentais (SIT, ITS e TSI) as participantes eram todas
do sexo feminino e todas eram mée da crianga com deficiéncia. Elas tinham idades entre
23 e 46 anos, tinham escolarizacdo em nivel do ensino fundamental, ainda que

incompleto e duas delas tinham o ensino médio. Trés mées ndo trabalhavam fora e a
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renda familiar variou de dois a seis salarios minimos, (em torno de R$520,00 a
R$1560,00), ressaltando que a renda de seis salarios era apresentada por apenas uma das
maes, ficando a maioria em torno de trés salarios.

A Tabela 7 traz a caracterizacdo das criancas com deficiéncia, filhas das
participantes e alunos de uma escola especial, baseada na idade cronoldgica, no
diagndstico presente nos prontudrios médicos da crianca na escola e na realizacdo de

atendimentos extra-escolar informados pela mée.

Tabela 7. Apresentacdo da idade, sexo, diagndstico, realizacdo de atendimentos extra-
escolar.

Aluno Idade Sexo Diagnostico Atendimento extra escolar
1 5 F  Paralisia cerebral AACD (malformacdes fisicas e
fisioterapia)
2 4 M  Paralisia cerebral Fonoaudidloga
3 1 F  Paralisia cerebral, deficiéncia visual Nenhum
deficiéncia auditiva, malformacéao
cerebral.
4 5 M  Esclerose tuberosa Nenhum
5 2 M  Sindrome de Down, Sindrome de Hidroterapia
West, ma-formacdo cerebral
6 4 M Indefinido Fonoaudidloga, psicologa,
pedagoga
7 2 F  Indefinido Nenhum

Uma caracteristica marcante dessa populacdo foi a presenca de crises
convulsivas. Em muitos momentos, os relatos das maes apontaram o fim das crises
convulsivas como principal objetivo:

0 que eu mais quero € que ele pare de ter ataques..” (P3)

eu sd queria que ndo desse mais a crise nele..” (P 7).

Essa preocupacéo se explica pelo efeito devastador apresentado no pds-crise em
que a crianca fica muito cansada, irritada e em muitas vezes tem que ser levada ao

hospital. Os problemas estavam principalmente na contencdo e manejo da crise, na
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perda de habilidades ja adquiridas e ainda em problemas que ficavam como sequelas
como, por exemplo, o caso da crian¢a 1 que ja tinha tido trés paradas cardiorespiratérias

em situacOes de crises:

da ultima vez, eu tinha certeza que ela tinha morrido... 0 médico ficava olhando
pra enfermeira e falava que se desse mais uma dose (referindo-se ao

anticonvulsivante), ela morria... e a crise ndo passava..” (P 1)

Observou-se ainda, em algumas das criancgas, rituais, perseveracao, auséncia de

comunicacgéo funcional, comportamentos autolesivos e agressividade.

Local

Para a oferta do Programa de Atencéo foi utilizada uma sala cedida pela escola.
Foi utilizada a sala da diretoria da escola. Uma sala com aproximadamente 16 metros
quadrados, com quatro janelas em uma das paredes. Contava com uma mesa grande e

dez cadeiras. O ambiente era muito arejado e bem iluminado.

Materiais

Foram utilizados: uma camara filmadora (S12X — Panasonic), fitas cassetes

VHS (SX GOLD120 - JVC), mini gravador cassete (Panasonic — FP 2 SPEED), mini

fitas cassetes (microcassetes — Sony), um retroprojetor (TES) e um aparelho de som

Sony. Além de materiais de escritério como papéis, canetas, lapis de cor, giz de cera,
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canetas hidrogréaficas, cola, tesoura e ainda brinquedos pedagogicos adquiridos para a
Etapa de treino de habilidades como adaptadores de assento sanitario, pratos, colheres,

canecas etc.

Também foram utilizados materiais para a confeccdo de brinquedos como

cartolinas, papel adesivo, lantejoulas, migangas, isopor, cola quente etc.

Instrumentos

Como instrumentos foram utilizados:

e Ficha de Avaliacdo Inicial (Martins, 2003) vista no anexo 3, utilizada para a
avaliacdo do desenvolvimento da crianca por meio do registro das habilidades presentes
no repertdrio dos alunos. A Ficha de Avaliacdo Inicial diz respeito a um inventario
composto por 161 habilidades distribuidas em sete areas do desenvolvimento (cognicao,
auto-cuidados, alimentacdo, desenvolvimento motor, comunicacdo, regras de cortesia e
socializacdo), para as quais deve-se atribuir a notacdo presente ou ausente realizada por
meio de observacdo direta do comportamento.

e Cadernetas das professoras (utilizadas no servico de educacdo infantil da
escola) para o levantamento da frequéncia dos alunos;

e ‘Caderno de Recados’ para coleta e analise da comunicacao realizada entre a
familia e a escola (modelo no anexo 4). Este caderno foi elaborado para a realizagdo do
estudo, visto que as professoras ndo possuiam nenhum instrumento de comunicacéo

com as familias.
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Procedimento de coleta de Dados

Para este estudo foi planejado um delineamento experimental de Linha de Base
Multi-elementos (Ulman & Sulzer-Azaroff, 1973), entre grupos; a fim de se obter dados
confidveis e replicaveis sobre os efeitos da intervencao (Sidman, 1960; Horner e Baer,
1978). No delineamento de linha de base Multi-elementos, condi¢des experimentais sdo
apresentadas em ordem temporal diferente, para que se possa mensurar se a ordem de
apresentacdo de tais condi¢cBes modifica os resultados obtidos em relacdo a variaveis
dependentes previamente selecionadas.

Outro objetivo a ser alcangado com esse delineamento foi a possibilidade de
avaliar qual condicdo, no caso dessa pesquisa, qual o conteldo/etapa tratado no
Programa de Atencao produziria melhor efeito sobre as variaveis selecionadas.

Foram determinadas trés ordens de apresentacdo de trés etapas (Suporte
Emocional — S, Informacgdes — | e Treino de Habilidades — T), para trés grupos
experimentais SIT, ITS e TSI, de acordo com a ordem das etapas. Os trés grupos foram
submetidos a uma sequéncia de trés diferentes contetdos em trés etapas no programa de
atencdo, com variagdes na ordem de apresentacdo dessas etapas para cada grupo,
criando assim trés condigdes experimentais:

Quadro 1. Condic¢des Experimentais do Estudo 2.

Condicao Experimental

Grupo SUPORTE INFORMACAO TREINO DE
SIT EMOCIONAL HABILIDADES
Grupo INFORMACAO TREINO DE SUPORTE
ITS HABILIDADES EMOCIONAL
Grupo TREINO DE SUPORTE INFORMACAO
TSI HABILIDADES EMOCIONAL
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Em cada uma das condi¢des experimentais foram apresentadas as trés etapas do
Programa de Atencéo (Suporte emocional, Informagdes e Treino de habilidades). Cada
uma das seqliéncias de etapas ofertada teve duracdo de aproximadamente trés meses,
com encontros quinzenais. Essa oferta ocorreu no periodo de Julho a Novembro do ano
de 2005.

As mées participantes dos grupos SIT e ITS compareceram a todas as reunides
programadas, assim, concluiram as trés etapas. No entanto, as mées participantes do
grupo TSI participaram apenas das reunides da primeira etapa, que foi treino de
habilidades e apds esta, abandonaram o estudo.

O Procedimento de coletas de dados envolveu quatro fases:

» FASE 1 - Elaboracdo do Programa de Atencéo,

» FASE 2 - Levantamento da linha de base das varidveis dependentes

escolhidas (desenvolvimento do aluno, freqiiéncia e comunicacdo escola
/pais),
» FASE 3 - Implementacdo do Programa de Atencao

» FASE 4 - Avaliagdo do Programa.

A seguir, serdo detalhadas cada uma dessas fases:

FASE 1 - Elaboracdo do Programa de Atencéo

A partir dos resultados obtidos no Estudo 1, foram selecionados os contetdos e
habilidades considerados prioritarios para a construcdo de um Programa de Atencao a
ser ofertado as maes participantes. Foram eleitos: Suporte emocional — S, InformacGes —

| e Treino de Habilidades — T. Com estes contetdos, definidas as trés etapas, foram
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elaboradas as propostas que nortearam o Programa, bem como o planejamento para
cada uma das sessdes que o compunham.

Ap0s a tabulacdo e analise dos resultados obtidos no Estudo 1, foi organizado um
encontro com as maes, para a devolutiva dos resultados. Nesse encontro foram
apresentados e discutidos os contedos que mais apareceram como necessidades e
potencialidades e que por isso fariam parte do Programa de Atencdo a ser oferecido.
Também foi explicado como o programa aconteceria e como cada uma das etapas do
programa seria sucedida pelo outro, no total de trés etapas do Programa.

Para essa reunido foram construidos esquemas em papel cartolina, que foram
dispostos na parede da sala para que as mées pudessem visualizar com mais facilidade
cada uma das etapas que seriam trabalhadas no programa. Ainda nessa reunido, foram
realizadas dindmicas de grupo para favorecer o conhecimento do grupo e a relagéo entre
a pesquisadora e as participantes. Foi realizada a brincadeira de ‘danca das cadeiras’ e
cada vez que uma mde saia da brincadeira, ganhava um presente (uma utilidade
domestica, vaso, bibelds de louca etc).

Ap0s a explicacao geral foram compostos 0s trés grupos.

Foram desenvolvidas trés diferentes propostas, uma para cada uma das etapas
(S, 1 e T) a partir de um levantamento de fontes bibliogréficas que abordaram o trabalho
em grupo. As principais referéncias consultadas trataram de dindmicas para o trabalho
em grupo, socializagcdo, manejo de situacOes de estresse emocional e fomentacdo de
redes de apoio. Foram identificados materiais que favorecessem a coesédo de grupos, que
propiciassem 0 manejo de contetdos emocionais e situacdes de estresse e a elaboracao
de atividades para ensino de habilidades essenciais para o desenvolvimento de seus

filhos (auto-cuidado, comunicacdo, locomogéo etc). (Corey; Corey; Callahan, Russell,
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1982; Levitt, 1997; Martins, Mendes e Silva, 2004; Lepot-Froment, 1999; Friedmann,
2004; Berkenbrock, 2004).
A seqguir, sera apresentada e caracterizada cada etapa do Programa de Atencdo:

Etapa S — Suporte Emocional

O tema de apoio e suporte emocional pretendeu enfocar o auxilio na
compreensdo e resolucdo de problemas emocionais e crescimento das habilidades
parentais.

A meta desta etapa do programa foi a de propiciar um espaco de troca de
experiéncias, desabafos, tolerancia e acolhimento. Assim, os participantes foram
convidados a expor suas duvidas e sentimentos com relacéo ao fato de ter um filho com
deficiéncia. Eles decidiram o que, quanto e quando se comunicar a Seu respeito e
decidiram por si, a natureza e a extensao das mudancas que desejavam e podiam fazer.

As metas especificas para os participantes, nesta etapa do Programa foram:

1) Desenvolver suficiente confianga no grupo que permitisse o compartilhar de
sentimentos e atitudes, se possivel, aprendendo a transpor essa confianga
para a vida cotidiana;

2) Promover interagéo entre pais;

3) Criar espaco de vivéncias e troca de experiéncias;

4) Identificar perspectivas positivas acerca da evolucdo da crianca;

5) Dialogar sobre duvidas e sentimentos negativos;

6) Colaborar com a solugéo de problemas de outros;

7) Apoiar declaragdes e desabafos;

8) Criar repertério para o0 encorajamento e engajamento de outros membros da

familia como cuidadores;
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9) Manejar situacdes problemas e conflitos no lar, entre pais e irmé&os.

10) Identificar perspectivas e propostas quanto as possiveis adaptacdes frente a

deficiéncia do filho.

Foram definidos como tdpicos os temas referentes as necessidades e
expectativas dos pais em relagéo ao trabalho oferecido pela escola e principalmente em
relacdo as dificuldades, ansiedades e demandas decorrentes de se ter filhos severamente
prejudicados.

Os temas especificos que foram abordados na Etapa S foram:

a) familia e papéis;

b) aceitacdo;

c) papel dos cuidadores, dividindo responsabilidades;

d) pedir ajuda;

e) dar ajuda;

f) outros filhos;

g) escolhas em relacdo a escola;

h) trato com a escola;

1) perspectivas e propostas para o rearranjo familiar;

Foram oferecidos materiais para a realizacdo de vivéncias e dindmicas e textos
tedricos sobre alguns dos temas abordados, tais como cartolinas, mascaras, tintas,

bombons, bexigas etc.
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ETAPA | - INFORMACOES:

A Etapa | envolveu a oferta de informacgdes sobre direitos legais, etiologia e
caracteristicas essenciais das deficiéncias apresentadas pelos filhos, para mées de alunos
severamente prejudicados.

A meta desta etapa foi a de construir um espacgo de troca de experiéncias e
informacdes. Todos os participantes foram convidados a expor suas duvidas com
relagdo as patologias do filho com multiplas deficiéncias. Era esperado também que
todos os participantes fossem membros ativos na busca de informacgdes e que
participassem de atos em prol dos seus direitos legais.

As metas especificas para os participantes foram:

- Conhecer as caracteristicas da(s) patologia(s) do filho;

- Conhecer a etiologia da(s) patologia(s) do filho, caso essa ja estivesse descrita
em literatura;

- Obter esclarecimentos sobre medicagdes: importancia, necessidade e manejo;

- Obter nocGes de primeiros socorros para o atendimento de convulsoes;

- Adquirir habilidades de busca de informagdes;

- Conhecer locais e servigos da comunidade que prestassem assisténcia as
pessoas com deficiéncias;

- Aprender a prestar informacdes para preenchimento de cadastros e fichas de
desses servicos;

- Conhecer os direitos legais reservados as pessoas com deficiéncias;

Os temas desta etapa foram relacionados as etiologias e caracteristicas essenciais
das patologias e também aos direitos legais reservados as criangcas severamente

prejudicadas. Os temas previstos foram:
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a) Deficiéncia multipla: conceito
b) Refluxo Gastroesofagico;

c) Paralisia Cerebral;

d) Sindrome de Down;

e) Sindrome de West;

f) Esclerose Tuberosa;

g) Autismo;

h) Convulsdes;

1) Anticonvulsivantes;

j) Direitos legais: beneficio da previdéncia, transporte, medicamentos, escola.

Os temas especificos sobre sindromes foram definidos a partir dos diagndsticos

clinicos das criancgas cujas maes participaram do estudo.

Etapa T - TREINO DE HABILIDADES

Esta etapa envolveu o treino de habilidades para as maes com o objetivo de
melhorar 0 manejo de seus filhos severamente prejudicados, que seria realizado em
situacdo coletiva para que elas aproveitassem as oportunidades de interagdo e para
facilitar a aquisigdo de habilidades.

O grupo teve como meta principal nesta etapa, o treino de maes em habilidades
essenciais (alimentacdo, comunicacgdo, auto-cuidados.) para 0 manejo em situacOes
cotidianas. Os técnicos da instituicdo também participaram de algumas sessdes do
grupo, com a preocupac¢do de ndo tornar esses pais co-terapeutas e favorecer o vinculo

entre a escola e os pais. As metas especificas para esta etapa foram:
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1) Desenvolver suficiente confianca no grupo que permitisse o compartilhar de
davidas;

2) Promover interagéo entre pais;

3) Criar espaco de vivéncias e troca de experiéncias;

4) Desenvolver habilidades das mées para o ensino de habilidades essenciais
para seus filhos.

Os temas explorados estavam relacionados ao treino das mées em habilidades
para que elas auxiliassem seus filhos em situacdes cotidianas. A partir dos resultados
obtidos no Estudo 1 foram definidas como prioritarias as seguintes habilidades a serem
enfocadas:

a) tomar liquidos sem auxilio;

b) comer sozinho;

C) vestir-se sozinho;

d) ser independente nas atividades de higiene;

e) prestar atencdo, seguir e imitar modelos;

f) comunicar-se;

g) fazer uso de regras de conduta;

h) relacionar-se bem com outras criancas;

I) utilizar as méos de forma mais adequada;

J) movimentar-se de forma independente em seu lar.

Para as trés etapas (Suporte, Informacdo e Treino) foram definidas algumas

normas gerais para funcionamento do grupo, a saber:
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1.0s membros deveriam comparecer a todas as sessdes e delas participarem,
dando-se a conhecer e fornecendo feedback aos outros membros do grupo
(retroalimentacéo);
2.0s membros deveriam manter a confianga dos outros participantes do grupo;
3.0s membros poderiam decidir sobre suas proprias metas especificas e sobre
questdes que estivessem desejosos e dispostos a explorar;
4.Todos deveriam manter o sigilo das informacOes pessoais que tivessem
conhecimento durante as reunides; ndo devendo conversar em lugares publicos
sobre informagdes pessoais de outros ou em contextos onde 0s participantes
pudessem ser identificados.
5.0s membros deveriam assinar o termo de consentimento livre e esclarecido
para a participagao no grupo;
6.0s membros ndo poderiam fumar durante as reunides.
7.Nao haveria custo algum para os participantes em qualquer momento.
Definidas as caracteristicas gerais dos trés grupos procedeu-se o planejamento
detalhado de como seriam as reunibes em cada um dos grupos, a partir dos objetivos
definidos e das estratégias utilizadas em cada uma das sessdes. Para os Programas 1 e T,
na parte destinada as estratégias também foram previstos 0s recursos humanos
necessarios segundo a necessidade dos temas. Por exemplo, se o foco foi direitos legais
de seus filhos (Programa de Informacgdes) foi convidada a participar a advogada
responsavel pela escola especial e a assistente social. Também foram convidadas a
fisioterapeuta, a fonoaudidloga e a psicéloga da escola para as sessfes que tratavam do

treino de habilidades.
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O Quadro 2 descreve as principais caracteristicas especificas planejadas para a

implementacdo de cada um dos contelidos do Programa. Em seguida foram detalhados

os planejamentos das atividades para cada um dos conteudos:

Quadro 2. Descricao das caracteristicas planejadas para a implementacdo das Etapas.

ETAPA OBJETIVO GERAL FUNCIONAMENTO
Oferecer apoio e suporte emocional » Grupos compostos de até
as maes; propiciar auto-reflexdo quatro clientes

S sobre a condicdo de ser mae de uma » Duracdo de seis sessoes,
Suporte criangca severamente prejudicada; com duracdo média de
emocional permitir a troca de experiéncias e quatro horas cada.
vivéncias; favorecer a aquisicdo de
habilidades de adaptacdo frente a
deficiéncia.
» Compostos de até quatro
Oferecer informagdes sobre direitos clientes;
I legais, etiologia e caracteristicas » Duracdo de seis sessoes,
Informacbes | essenciais das deficiéncias dos de quatro horas.
filhos. » As sessOes contariam
com a presenca de outros
profissionais.
» Composto de até quatro
T Treino nas mées de habilidades para clientes;
Treino de que elas auxiliem seus filhos em » jDuragdo de  cinco
Habilidades | situages cotidianas sessdes, de quatro horas

As sessdes contariam
com a presenca de outros
profissionais.
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Planejamento das sessfes de S: Suporte emocional

SESSAO | OBJETIVO TECNICAS GERAIS DE MANEJO
1 - Promover conhecimento entre os membros e Dindmica “aulinha” leitura da proposta
- Gerar confianga entre os participantes e  “Caixinha surpresa” com perguntas neutras;
- Lidar com comportamentos defensivos e  Apresentacio pessoal;
-Levantar expectativas em relacéo ao grupo e Entrega de material.
e Ler os objetivos da proposta
2 -Levantar expectativas em relagéo a escola e  “Batata quente”: o que a escola tem? O que deveria ter?
-Evocar sentimentos e percepcdes em relacéo a culpa e Ginastica
e “Bexiga gente”: discussao livre sobre ser mée e ser pai de uma crian¢a com
deficiéncia
e  Passar tarefa: relaxamento
3 -Levantar e desenvolver rede de suporte e Dialogar sobre suportes existentes e auxiliar na identificacdo de outros
-Dividir responsabilidades com outros (cuidados das e Verificar rearranjo familiar
criancas com deficiéncia) Possibilidades para dividir tarefas com demais membros da familia
-Conhecer técnica de relaxamento,
-Formular solucdo para os problemas do outro
4 -Formular solucdo de problemas e  Exibir video com conflito; parar e pedir que eles definam que deve ser feito; o lider
-Pedir ajuda faré o papel de advogado.
-Dar ajuda e Individualmente, serdo solicitados a escrever a “solucdo” que, posteriormente, irdo
-Conhecer técnicas de relaxamento apresentar e discutir.Discutir sobre a vida deles investigando a rede de suporte que
-Conhecer técnicas de relaxamento eles possuem
-Levantar perspectivas positivas sobre a evolucdo da e Mostrar a solugéo do video e comentar
crianca. e  Fazer role-playing de situagdes de busca de ajuda
e Relaxamento
5 -Conhecer técnicas de relaxamento e “Termine 0 caso”: caixa com papéis contendo historias reais (retiradas das
-Manejar conflitos entrevistas realizadas) para serem contadas e completadas pelos participantes
e  Apresentacdo de casos reais pelos participantes; leitura e explanagao.
e Relaxamento
6 -Conhecer habilidades parentais e Aula dialogada sobre habilidades parentais

-Conhecer técnicas de relaxamento

Relaxamento
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Planejamento das sessdes da Etapa |

SESSAO OBJETIVO RECURSOS
1 o Apresentar participantes Texto
. Discutir metas e objetivos do grupo
. Conhecer direito ao beneficio do INSS
2 . Conhecer direitos de acesso a Educacao Advogada;
. Conhecer direito ao transporte interestadual e municipal Fichas de Cadastros para pedidos;
° Conhecer 0s acessos a proteses e Orteses
3 . Conhecer a instituicdo escolar: normas, regras e objetivos Diretora Técnica e Coordenadora Pedagdgical
4 . Conhecer as patologias dos filhos: paralisia cerebral, Sindrome de Down, Sindrome de West, Esclerose |e Pesquisadora
Tuberosa, S. O. E. (Sem outras especificacfes)
5 e  Obter informacg6es sobre medicamentos e Enfermeira
e  Obter informaces sobre Primeiros socorros em convulsfes
6 e Conhecer locais e servigos que prestem assisténcia as pessoas com deficiéncia e Assistente social
Planejamento das sessfes da Etapa T
SESSAO OBJETIVO RECURSO/ESTRATEGIAS
1 Discutir metas e objetivos do grupo o Apresentacdo dos participantes e da proposta;
Levantar prioridades o Solicitar aos participantes que apresentem, dentro das necessidades
Ensinar os pais a fazerem controle de esfincteres levantadas, quais as prioridades de treino.
o Folha de registro para controle de esfincteres.
2 Ensinar habilidades de estimulacéo utilizando-se das atividades de vida e Pesquisadora
diaria e Materiais pedagdgicos elaborados.
Ensinar habilidades: vestir-se com auxilio, escovar os dentes com auxilio.
3 Conhecer métodos de comunicacéo; explicacdo, apresentacdo e avaliacdo e Fonoaudidloga (convidada voluntaria)
das possibilidades. e Conversa em grupo. As maes fazendo perguntas e a profissional, na
medida do possivel respondendo-as.
o Apresentagdo do plano de trabalho realizado com cada crianca.
4 Ensinar habilidades: locomover-se pela casa e proximidades; realizar tarefas | e Fisioterapeuta
domésticas (pegar alimentos, segurar copos e talheres, guardar brinquedos, e Conversa em grupo. As mées fazendo perguntas e a profissional, na
jogar lixo no lixo); medida do possivel respondendo-as.
o Apresentacdo do plano de trabalho realizado com cada crianca.
5 Ensinar habilidades: interacdo social; relacionar-se bem com outras criancgas; usar e Pesquisadora
regras de cortesia; o Orientag0es e treino das habilidades.
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ETAPA 2: Levantamento da Linha de Base

Para avaliar os efeitos promovidos pelo programa de atencdo planejado
considerou-se importante responder as seguintes questoes:
a) O programa de atengdo para mdes teria algum impacto sobre o
desenvolvimento das criangas?
b) O programa de atencdo para as mées teria algum efeito sobre a relagcéo entre
familia e escola?
c) O programa de atencdo para as maes teria algum efeito sobre a adeséo da
familia ao atendimento escolar?
Com a finalidade de avaliar a efetividade do programa de atencéo foram, entéo,
selecionadas trés variaveis dependentes, a saber:
e NDA: Nivel do desenvolvimento do aluno;
e AFA: Adesdo da familia ao atendimento;
e CFE: Comunicacao entre familia e escola.
Por se tratarem de varidveis de diferentes naturezas foram estabelecidos

procedimentos diferenciados para medir cada uma delas, que serdo descritos a seguir.

Medida da Varidvel NDA — Nivel de Desenvolvimento do Aluno

Um dos efeitos desejados ap6s a implementacdo de cada etapa do programa de
atencdo era que essa intervencdo promovesse 0 desenvolvimento das criangas com

deficiéncias. A fim de responder a questdo de se o programa teria algum impacto no
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desenvolvimento das criancas com deficiéncias, foi utilizado um procedimento de
medida que resultaria num escore de desenvolvimento, aqui chamado de NDA.

Para medir o NDA foram realizadas avalia¢fes individuais dos sete alunos cujas
mées participariam da intervencdo. As sete criancas podem ser identificadas na Tabela 8
como alunos 01, 02, 03, 04, 05, 06 e 07.

Para realizar as avaliagdes a pesquisadora e uma auxiliar foram a casa de cada
crianca em dia e horério previamente agendados com os responsaveis. As avaliacdes
foram efetuadas em situagdes de “brincadeiras” envolvendo filho, responsavel,
pesquisadora e auxiliar'. O instrumento utilizado foi a “ficha de Avaliacdo Inicial’
(Martins, 2003).

Essas “visitas” tiveram duracdo média de trés horas para cada uma das criangas

e foram necessarias trés visitas cada.

Medida da Variavel AFA — Adesdo da Familia ao atendimento.

Um dos problemas mais frequentes das escolas que atendem criangas com
deficiéncias € o absenteismo que dificulta a continuidade de programas e intervencoes.
As constantes faltas das criancas a escola podem ser decorrentes das proprias condi¢des
precérias de salde das criangas, que por sua vez dependem do adequado manejo dos
pais; mas podem ser também em funcdo de desvalorizacdo por parte das familias dos
servigos desenvolvidos pela escola.

Assim, um dos efeitos esperados do Programa de atencd@o seria 0 aumento nas
habilidades de manejo das condicGes de saude da crianga e uma maior valorizagdo dos

programas desenvolvidos pela escola e se supdem que isso deveria refletir num aumento

! psicéloga e aluna do Mestrado no Programa de Pés - graduagdo em Educagéo Especial.
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da freqliéncia diaria da crianca a escola, sendo que esta variavel seria um indicativo da
adesédo da familia ao atendimento escolar.

A porcentagem de freqliéncia da crianga a escola serviu como medida da adeséo
da familia ao atendimento escolar. Essa freqtiéncia foi quantificada a partir das listas de
presencas das professoras que atendiam a essas criangas. As professoras responsaveis
disponibilizaram a lista de presenca mensalmente para a tabulagdo. Ao final este escore

poderia variar de 0 a 100% de freqiiéncia.

Medida da Variavel CFE

Um terceiro efeito esperado do programa de atencgéo seria a melhora na relagéo
entre a familia e a escola. A fim de estimar a melhora nesta relacdo optou-se por enfocar
um indicador, que é a comunicacdo familia-escola e buscou-se operacionalizar este
conceito para tornar passivel a mensuracao.

Para operacionalizar a medida da comunicacdo familia-escola (CFE) foi
necessaria a implementacdo de um “caderno de recados”. Este caderno foi distribuido
aos pais e/ou responsaveis pelas professoras.

Na distribuicdo, os pais foram orientados quanto a importancia deste
instrumento para o desenvolvimento da crianca, e que este poderia ser beneficiado pela
interagdo entre maes e professoras.

Em cada caderno foi afixada uma folha na pagina inicial apresentando o
“caderno de recados”. A folha continha informe aos pais sobre como o caderno deveria
ser usado e 0s objetivos deste uso. Os cadernos foram enviados diariamente pelas aos

pais nas mochilas das criangas.
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Para medir a variavel CFE foi calculada o numero de vezes durante o semestre,
que professores e/ou escola fizeram uso do caderno de recados para comunicar algo
para 0s pais e 0 numero de vezes em que 0s pais fizeram 0 mesmo para se comunicar
com a escola de seu filho. Esta medida foi iniciada um semestre antes de ter inicio o

Programa de Atencéo.

ETAPA 3: Implementacdo do Programa de Atencéo

Apb6s o estabelecimento da linha de base, foram iniciadas as sessdes de
intervencdo com os trés diferentes grupos, cada grupo foi, entdo, submetido a uma
sequéncia diferente de etapas. O Grupo SIT passou pelo Suporte emocional, depois para
a Informacédo e finalmente ao Treino de habilidades. O Grupo ITS foi submetido a
seqliéncia Informacdo, Treino e Suporte. O Grupo TSI foi submetido a seqiiéncia
Treino, Suporte e Informagédo como apresentado no delineamento do estudo.

A descricdo detalhada das etapas abordadas pelo Programa de Atencdo sera
apresentada posteriormente, ressaltando-se que as sessdes descritas, em cada uma das

etapas, foram ilustradas com trechos dos trés diferentes grupos de mées.

ETAPA 4 - Avaliacdo do Programa de Atencao.
Ao final de cada etapa do Programa de Atencdo foram coletadas medidas das
vaiaveis dependentes selecionadas:
e NDA: Nivel do desenvolvimento do aluno
e AFA: Adesédo da familia ao atendimento

e CFE: Comunicacéo entre familia e escola
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O procedimento de coleta de dados, bem como os instrumentos e equipamentos
utilizados, foram analogos aos apresentados na Etapa 2 deste estudo.

A partir desses resultados buscou-se conduzir analises comparativas dos trés
grupos, com relagé@o aos efeitos que cada uma das etapas do programa de atencdo pode
ter trazido a cada uma dessas medidas, avaliando as aquisi¢cbes de habilidades nos

repertdrios das criancas e nas relac@es estabelecidas entre as maes e a escola.
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Capitulo Quatro

Intervencdo Baseada no Programa de Atencdo as Maes



A intervencdo baseada no programa de atencdo foi desenvolvida na forma de
trés etapas para os trés grupos experimentais, variando-se a ordem de apresentacdao das
etapas em cada grupo.

A seguir serdo detalhadas as sessdes em cada uma das etapas previstas conforme
foram implementadas nos grupos. Tal descri¢do foi baseada nas filmagens realizadas de
todas as sessdes dos trés grupos.

A descricédo foi baseada no que de fato ocorreu em cada etapa e que foi comum
para os trés grupos, tendo sido destacados alguns fatos/falas ocorridos em alguns dos

grupos.

Descricdo da Intervencédo na Etapa S (Suporte Emocional)

Conforme planejado, foram conduzidas seis sessdes com o objetivo de criar
situacdes favorecedoras ao vinculo emocional entre as participantes e entre estas e a
pesquisadora. Este grupo teve por objetivo principal criar ambiente positivo para trocas
de experiéncias e relatos de conflitos e dificuldades vivenciadas na pratica cotidiana de
ser mae de criancas severamente prejudicadas. A seguir serdo detalhadas cada uma das

sessOes realizadas nesta etapa.
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Sesséo 1 S

Tema Estratégia

e Interacdo entre 0s membros; e Apresentacdo pessoal;

e Gerar confianca; e Entrega de material.

e Lidar com a resisténcia; e Dinamicas: “aulinha” leitura da

e Levantamento de expectativas proposta; “Caixinha surpresa”
em relacdo ao grupo. com perguntas neutras;

A primeira sessdo teve por objetivos estabelecer a relagdo das participantes entre
si e destas com a pesquisadora. Para esse contato foram realizadas dindmicas de grupo.

Inicialmente foram feitas as apresentacdes individuais. Cada uma falou o nome
dos respectivos filhos. Como havia sido previamente solicitado, as méaes trouxeram uma
foto da crianca a qual foi mostrada para os integrantes do grupo. Cada uma apresentou
seu filho e nesse momento foi possivel verificar que todas elas falaram apenas das
dificuldades. A seguir sdo apresentados alguns relatos observados neste momento da
Sesséo.

Meu filho esté aqui por que ele ndo anda e por que ele tem alguma coisa na

cabeca... Ninguém sabe o que é e eu vou fazer exames...(P7)

Ela tem muito problema. J& é mais velha , mas parece um bebé por que ela ndo

desenvolve... (P3).

Ele n&o é tdo bonito como o irm&o, mas até que parece um pouco com 0 povo

da minha familia...(P6).

83




Apds essa conversa, que foi mediada pela pesquisadora, todos receberam uma
pasta contendo a cdpia da proposta e do planejamento para o grupo, além de papel para
anotacOes e uma caneta.

Para a leitura da proposta foi utilizada uma dindmica de estudos chamada
‘aulinha’, na qual, em circulo, cada participante lia um pardgrafo e a participante
seguinte tentava explica-lo. Em todos os momentos a pesquisadora intervinha tanto na
leitura como na explicacdo mas quando uma participante se recusava a ler ou a explicar,
ndo havia insisténcia e a seguinte era convidada. Essa dindmica seguiu até o fim da

leitura. Foi um momento descontraido em que muitas vezes elas davam risadas por ndo
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em casa? Como se prepara essa comida? — Durante as questdes outras participantes
poderiam também intervir com perguntas e comentarios.

Fizemos uma pausa para o café e em seguida retomamos o planejamento do
grupo para discutirmos um cronograma para as sessdes. Negociamos datas e horarios e
marcamos 0 proximo encontro.

Nesse final as maes, em geral, manifestaram que estavam muito felizes com a

oportunidade e que se sentiam muito bem em ter com quem conversar.

Descricdo da sessdo 2 S

Tema Estratégia

-Levantamento de expectativas em relacéo e “Batata quente”: o que a escola
a escola. tem? O que deveria ter?
-Evocar sentimentos e percepgbes em e Ginastica: ‘O Mestre’.

relacdo a culpa. e “Bexiga gente”

-Técnicas de relaxamento (Lettner & e Tarefa: relaxamento

Range, 1988)

Essa sessdo iniciou-se com a dindmica de “batata quente” e as mées, em circulo,
deveriam passar de md@o em méo uma bola e ao comando ‘quente’, quem estivesse com
a bola nas maos, deveria parar e falar sobre algo da escola. Elas foram instruidas a falar
sobre algo que a escola ja possuia e algo que ainda ndo tenha e que elas achassem
importante para o atendimento de seus filhos. Por exemplo — a escola tem transporte,
mas deveria ter um parquinho melhor, com mais brinquedos. Os comentarios trataram
desde bens fisicos como materiais para atividades escolares, brinquedos até
atendimentos técnicos e uma das mées, por exemplo, falou sobre a necessidade de se ter

determinados profissionais:
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Acho que tem que ter a fono porque la em Botucatu, (referindo-se ao atendimento
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Enquanto as mdes falavam a pesquisadora anotava em uma folha suas
colocag0es, separando as indicagdes daquilo que as mées diziam que ainda faltava.

Depois que todas as maes ja tinham passado pela ‘batata quente’, discutiu-se
cada uma das possibilidades propostas com as indica¢fes daquilo que faltava, pois
algumas reivindicacOes ndo faziam parte das atribui¢fes da escola. Uma das maes, por
exemplo, pontuou que a escola deveria dar fraldas descartaveis para as criangas no
periodo em que elas estivessem na escola, pois as médes ndo tém condi¢bes de mandar.
Conversamos sobre as dificuldades da escola em manter essas condi¢des para todos
seus alunos e que isso ndo era um dever da escola.

Apos essa dindmica, fizemos uma atividade fisica, visando a descontragdo do
grupo. Utilizando a brincadeira *O mestre’, nesta, as participantes deveriam seguir as
ordens de alguém do grupo e repetir seus movimentos. A pesquisadora iniciou a
brincadeira propondo a atividade de pular com um pé s6 e depois outra mae assumiu 0
comando e propOs outro exercicio e assim sucessivamente até que todas tivessem
participado. Foi uma dindmica muito engracada e que proporcionou muita descontracéo,
pois algumas maes tinham dificuldades em acompanhar os movimentos e isso as fazia

dar risadas de si mesmas. Uma delas assim se manifestou, nesse momento;

Acho que eu td enferrujada... Eles que tem problema nas pernas e nds que nao

conseguimos pular... (P1).

Outra oportunidade nessa brincadeira foi a de falar sobre suas percepgdes, como

ilustra a fala de uma das participantes:
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Minha filha tem todo aquele problema, mas é agil... as vezes, eu chego no berco
e ela estd com a cabeca no lugar dos pés, ndo sei como ela se vira tanto... ta melhor

que eu. (P3).

Por muitos momentos foi abordada a questdo de se ter dificuldades como algo
normal e que elas mesmas, muitas vezes, tém dificuldades como as criangas, seus filhos.

Fizemos uma pausa para o café, que foi recheado de risadas ainda falando da
brincadeira e depois retomamos com a atividade ‘bexiga gente’.

As participantes receberam uma bexiga e deveriam dar a ela caracteristicas
humanas. Elas deveriam primeiro criar um personagem e para isso foi disponibilizado
materiais como: pincel atbmico, canetas hidrograficas, papéis coloridos, cola, tesoura,
lantejoulas, adesivos, tintas etc. Depois de criado, 0 personagem deveria receber um
nome, caracteristicas fisicas e psicoldgicas como estado civil, profissdo etc. Depois que
todas fizeram sua bexiga, cada uma a apresentou para 0 grupo. As participantes
deveriam se referir & bexiga com o pronome “eu” e descrever suas caracteristicas como
se fossem realmente aquela pessoa retratada.

Essa dinamica foi muito produtiva por permitir a projecdo e a explicitacdo de
expectativas pessoais, sonhos e metas. As participantes também falaram de seus
‘defeitos’, como timidez e preocupacdo com a opinido dos outros. Durante a
apresentacdo do personagem, foi muito comum existir confusdo de papéis e a
participante comecar a falar de si mesma. Houve uma entrevista entre 0 personagem
criado e a pesquisadora. Durante essa entrevista, as maes comegavam descrevendo sua
bexiga, mas acabavam por abordar seus proprios sonhos, pois, por exemplo, uma das

mées descreveu a bexiga como sendo solteira e sem filhos, mais tarde atribuiu a ela o
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sonho de que seu filho um dia tivesse um emprego e pudesse se sustentar. Nesses
momentos, ndo se evidenciou o0 ‘erro’ e essas colocacGes comegaram a ser exploradas
como se fossem mesmo da personagem criada. Todo o grupo participava com
colocac0es e sugestdes.

Nesta ocasido uma das maes chorou muito durante sua apresentagédo. Ela atribuiu
a bexiga um papel masculino, descrevendo-a como um homem que abandonou a familia
para viver com uma outra mulher mais jovem e que seus filhos nunca mais o teriam
visto. Continuou falando como se estivesse arrependido disso e buscasse o perdao dos
filhos e da mulher. Durante as perguntas, a mée relatou que estava falando do proprio
pai e que sentia muito a falta dele, apesar d