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Resumo

A familia é responsavel pela promoc¢édo do desenvolvimento humano e é considerada como o
primeiro contexto de sobrevivéncia e socializagcdo das criangas. Essa responsabilidade se
estende também em relacdo a escola, sendo muito importante o envolvimento da familia.
Igualmente, as familias de pessoas com deficiéncia sdo responsaveis por criarem um ambiente
saudavel e estimulante para que as necessidades e dificuldades de seus filhos possam ser
minimizadas ou anuladas. Muitos desafios terdo que ser enfrentados diante das mudancgas em
suas vidas e cotidiano, para isso € necessario que a familia aprenda a solucionar os problemas
e enfrentar as dificuldades. Diante disso, o objetivo do presente estudo foi descrever e analisar
a opinido de pais de criancas com deficiéncia sobre a escolarizacdo, a rotina, as
potencialidades e as necessidades dos filhos e as da familia. Participaram da pesquisa 45 pais
ou responsaveis de criancas de zero a 10 anos com deficiéncia. Os participantes responderam
questBes abertas sobre: (a) a percepcao que tinham em relacdo a escolarizacao dos filhos; (b) a
rotina dos filhos e a participacdo dos familiares nela; (c) a percepcao que tinham acerca das
potencialidades e das necessidades da crianca e das familias. Os resultados apontaram que a
maioria das criancas com deficiéncia possui boa experiéncia na escola comum, mas 0s pais
evidenciaram o despreparo da escola para o efetivo aprendizado de seus filhos. Em relagdo a
rotina dos mesmos, a maioria dos participantes respondeu que participa ativamente por meio
de brincadeiras, cuidados da vida diéria, conversas, passeios, supervisoes, levar e buscar na
escola/creche e acompanhar nos atendimentos. Quanto a percepcdo dos pais sobre as
potencialidades de seus filhos, foram relatados aspectos positivos em relagdo aos
comportamentos e habilidades dos mesmos e as necessidades apontadas estavam relacionadas
as caracteristicas do desenvolvimento dos filhos e a ajuda de profissionais. Por fim, sobre as
necessidades familiares, a maioria dos participantes disse ndo ter ou ndo mencionou. Tais
dados permitiram conhecer sobre familias de criangas com deficiéncia, a fim de planejar
intervengdes para promover maior envolvimento das mesmas com seus filhos, tanto na escola,
guanto nas atividades em casa.

Palavras-chave: Educacdo Especial. Familia. Escolarizacéo.



1. Introdugéo
A presente pesquisa aborda a tematica de familias de criangcas com deficiéncia, a fim

de caracterizar a opinido das mesmas sobre a escolarizacdo, rotina, necessidades e
potencialidades dos filhos. Assim, a revisdo de literatura contém duas partes: (a) familia e (b)

familias de criangas com deficiéncia.

1.1. Familia
A familia pode ser definida como um grupo social especial caracterizado pela

intimidade e pelas relacdes entre as geracGes, mostrando que a familia possui diferentes
configuracdes e especificidades de acordo com as condi¢des econdmicas, sociais, culturais e
historicas, ndo sendo padronizada universalmente. Apesar de sua heterogeneidade, a familia é
uma instituicdo universal e pode ser considerada dessa forma, pois é fundamental para a
sobrevivéncia humana na sociedade em geral (DESSEN; CERQUEIRA-SILVA, 2008).

Na cultura ocidental, familia € um grupo de pessoas de mesmo sangue ou unidas pelo
casamento ou adocdo. A palavra familia vem do latim famulus que significa “conjunto de
servos e dependentes de um chefe ou senhor”, termo proveniente da Roma Antiga, em que
representava grupos sociais com uma estrutura patriarcal surgidos das tribos latinas, quando a
agricultura e a escraviddo foram introduzidas. A familia e o seu conceito modificam-se de
acordo com a sociedade, tempo, estrutura social, religido e economia. Como exemplos tém-se:
a familia feudal, caracterizada por conter um grande nimero de pessoas e de bens materiais; a
familia burguesa, que tinha sua seguranca garantida por meio de leis, sendo que as pessoas
dessa sociedade envolviam-se no exercicio da reflexdo e discussdo para politizacdo de
problematicas que afetam a vida coletiva e por fim a familia nuclear, representada por pai,
mée e um numero reduzido de filhos. Neste modelo, o pai é responsavel pelo sustento da
familia e a mde é quem cuida da casa e dos filhos. Com o passar do tempo, a familia
numerosa tornou-se menor, familias constituidas ndo legalmente comegaram a surgir e da
mesma forma também deixou de ser um conjunto de sustentacdo material, tornando-se um
grupo de afeto e cuidado com a crianca (PINHEIRO; BIASOLI-ALVES, 2008).

De acordo com a teoria dos sistemas familiares, a familia € um conjunto de fatores que

trabalham juntos e que influenciam o desenvolvimento de uma crianca. O sistema como um



todo possui uma maior influéncia sobre a crian¢a do que a soma dos fatores em uma visdo
individual, esta € a primeira das duas caracteristicas fundamentais de qualquer sistema, ou
seja, possui totalidade e ordem. A segunda caracteristica é que ele é adaptativo, pode mudar
ou adicionar um novo elemento, neste caso um membro, sem que a estrutura existente se
desmanche (BEE; BOYD, 2011).

A familia, por ser um grupo, uma unidade, acaba deixando de lado o individualismo e
passa a existir como um conjunto que trabalha em colaboracdo em prol de sua sobrevivéncia
financeira, fisica e emocional, na qual séo articuladas com as relagdes que vao se desenvolver
com a comunidade de seu entorno e as fungdes que cada membro vai desempenhar nessa
sociedade a qual pertencem. Desta forma, caso ocorra alguma modificagdo na estrutura da
familia, cada individuo pertencente a esse sistema ira sofrer influéncias que atingirdo seu
comportamento, o funcionamento e a dinamica existente também serd alterada (DUQUE;
GLAT, 2003).

A familia é um sistema muito diferente dos outros existentes, é apenas neste tipo de
organizagdo que novos membros sdo inseridos por meio do nascimento, ado¢do ou casamento
e S0 a morte os desvinculam. Em outros tipos de sistemas como um comercial, por exemplo,
as pessoas que sdao consideradas disfuncionais podem ser despedidas, sendo assim
substituidas. J& na familia um membro novo pode passar a ocupar a mesma fungéo, mas nunca
substituird o membro anterior, como o padrasto na familia que perdeu o pai (CARTER;
MCGOLDRICK, 1995).

A familia é um conjunto de subsistemas associados, em que cada um causa efeito
sobre o outro e é influenciado pelos outros. As familias sdo formadas por subsistemas que
apresentam regras e limites diferentes que controlam as relagcfes entre si e que garantem a sua
integridade. Estes subsistemas formam um sistema complexo e de dificil compreensdo. A
familia também é responsavel pela primeira forma de socializa¢do dos seus membros, criando
contextos favoraveis para o seu desenvolvimento, por isso € muito importante estudar a
familia, considerando o contexto socio-historico-cultural no qual estd inserida (DESSEN;
BRAZ, 2005).

As mudangas decorrentes das evolucgdes sofridas pelos subsistemas que compdem a
familia s@o responsaveis pelas transformacdes que ocorrem no ciclo da mesma, sendo assim, a
familia como um grupo que possui uma estrutura, uma dindmica e um papel especifico, passa

por Varios estagios de desenvolvimento, onde ha a perda de um equilibrio e a necessidade de



estabelecer um novo equilibrio, de acordo com a sua nova condi¢do. O primeiro estagio do
desenvolvimento familiar acontece quando um jovem sai de sua familia de origem e busca por
sua independéncia, tanto financeira quanto emocional. O segundo estagio € o casamento do
jovem que saiu de sua familia de origem, unindo assim as familias de ambos os jovens, esta
etapa transforma dois sistemas familiares originando um terceiro sistema que serd composto
pelo novo casal. O terceiro estagio do ciclo familiar acontece quando o jovem casal
transforma-se em genitores, tendo agora criancas pequenas em seu convivio, neste estagio os
filhos tornam-se genitores e 0s genitores de antes se tornam avos. O quarto estagio €
caracterizado pela transformacdo da familia em funcdo da adolescéncia dos filhos. O quinto
estagio € marcado pela chegada da familia a0 meio da vida, neste estagio a familia busca
proporcionar aos filhos recursos para que criem seus proprios espacos. O sexto estagio é o
ultimo, onde os pais estao idosos, nesta fase tornam-se avds e também precisam conviver com
algumas dificuldades como um casamento desgastado, a morte de um membro, a idade
madura e suas implicacdes como a aposentadoria. Essas etapas ilustram o ciclo de vida de
uma familia nuclear (DESSEN; BRAZ, 2005).

As transformacBes familiares acontecem com o tempo e alteram a estrutura, as
crencas, 0s valores e a organizacdo do sistema familiar, de acordo com 0 momento em que
seus membros vivenciam. A familia, em seu modelo atual e ocidental, teve sua formacéo em
quatro séculos e sobrevive porque é mantida pelas escolas, igrejas, meios de comunicacdo e
também por meio do sistema judicial (SZYMANSKI, 2011).

E importante ressaltar que como resultado da modernidade e de questdes como a
insercdo da mulher no mercado de trabalho, a composicéo da familia sofreu mudancas, e hoje
a familia nuclear tradicional, composta por pai, mae e filhos naturais, sendo o pai 0 provedor
financeiro da familia e a mae responsavel por cuidar da casa e dos filhos, passou a ocupar um
papel secundario, ndo sendo mais um modelo tdo comum de familia. Familias alternativas
surgiram e, por este motivo, a concepcdo de familia e sua definicdo, de acordo com as
abordagens contemporaneas, devem ser estabelecidas com base na opinido de seus membros e
de critérios como a afetividade e a proximidade entre os entes. Porém, de uma forma geral,
todas devem ser estudadas e analisadas, para que se possam entender as implicacdes de cada
uma no desenvolvimento das criangas inseridas nestes sistemas (DESSEN; BRAZ, 2005).

Para analisar e compreender a coexisténcia dos aspectos modernos e tradicionais nas

familias contemporaneas, Wagner, Predebon, Mosmann e Verza (2005) utilizaram uma



amostra de 100 familias de nivel socioecondmico médio, residentes na cidade de Porto
Alegre. Para que uma analise da divisdo de papéis e funcdes desempenhados por progenitores
na criacdo e educacdo de seus filhos em idade escolar fosse realizada, o estudo utilizou um
questionario elaborado pelo grupo de pesquisa Dindmica das Relagdes Familiares. Mediante a
autorizacdo para a coleta dos dados, foram enviados pelos filhos (as), 0s questionarios, que
deveriam ser respondidos individualmente, pelo pai e pela mée. Para a anélise dos dados
obtidos, foi realizada uma analise descritiva, posteriormente, verificou-se o nivel de acordo
entre as respostas dadas pelo pai e pela mae, e por fim, verificou-se que tipo de agrupamento
familiar se encontrava na amostra investigada quanto a forma que o pai e a mée organizavam
e repartiam as tarefas de criagéo e de educacdo dos filhos. Os resultados obtidos demostraram
que existe um bom nivel de concordancia entre as respostas de pais e maes (40%) no que se
refere a divisdo de tarefas na criacdo dos filhos. Com relacdo a comparacdo dos dois grupos
quanto ao desempenho das principais tarefas realizadas na familia em relagdo a educacao dos
filhos, constatou-se que o Grupo | (49%) caracterizou-se por ser a méde a principal
responsavel, enquanto o Grupo Il (51%) caracterizou-se por haver uma divisdo igualitaria das
tarefas entre o pai e a mée.

A familia como promotora do desenvolvimento humano € considerada como o
primeiro contexto de sobrevivéncia e socializacdo das criangas, transmitindo valores,
tradicGes e significados culturais. Cada familia € Gnica e possui suas proprias caracteristicas,
sendo assim, exercem muita influéncia em seus membros por meio das relacdes estabelecidas
entre eles. Estas relacdes familiares sdo compostas por um conjunto de regras, valores e acdes.
Essa troca acontece por meio da linguagem, por simbolos e comportamentos que s&o
observados e imitados. Assim, a promocdo do desenvolvimento das criancas dependera da
qualidade dessas trocas, sendo a familia mediadora de todo o processo de aquisi¢do desses
conhecimentos e significados, e também oferecendo suporte emocional aos seus membros
(DESSEN; BRAZ, 2005).

O desenvolvimento da crianca € influenciado pelo modo em que ela foi criada, sendo
assim, os pais possuem a responsabilidade de criar e desenvolver habilidades em seus filhos
para que também se tornem ao crescerem adultos responsaveis e independentes (DESSEN;
CERQUEIRA-SILVA, 2008).

E na atmosfera familiar que a personalidade da crianca se forma, esse ambiente

fornece meios para que esta crie a imagem de si e do mundo, seus valores e significados séo



moldados. Também nesse ambiente € que as praticas de educacdo séo definidas e as formas e
limites para as relacbes e interagcbes entre as geracOes sdo estabelecidas, ou seja, 0
desenvolvimento global da crianga é estimulado em seus primeiros anos dentro do contexto
familiar (PINHEIRO; BIASOLI-ALVES, 2008).

O contexto familiar pode ser muito estimulante, sendo um ambiente adequado para
que muitas atividades acontecam e envolvam as criangas em agdes que permitam trocas, que
com o tempo vao se tornando mais complexas e intencionais. A familia promove um bom
desenvolvimento para as criancas quando oferece um ambiente de forma planejada e
organizada, aumentando os niveis de dificuldade e o periodo de engajamento gradualmente,
atividades como a brincadeira, por exemplo (SZYMANSKI, 2011).

Bolsoni-Silva e Marturano (2007) visaram descrever com sua pesquisa, relacées que
os pais estabelecem com seus filhos pré-escolares, comparando Habilidades Sociais
Educativas Parentais de pais e maes, de criangas com e sem problemas de comportamento na
escola. Para tal, contaram com a participacdo de 96 pais bioldgicos de criancas entre cinco e
sete anos, matriculadas em 13 diferentes escolas de educacdo infantil, de uma cidade do
interior do Estado de S&o Paulo, que responderam ao Questionario de Habilidades Sociais
Educativas Parentais. A coleta de dados foi realizada no lar das criangas. Os resultados
demonstraram que os pais e as maes do grupo de criangas sem problemas de comportamento
eram mais consistentes em suas praticas, sendo que, com maior frequéncia, identificavam,
descreviam e relatavam reforcar positivamente os comportamentos socialmente habilidosos
dos filhos, quando comparados com os pais de criangas com problemas de comportamento.

Apesar do foco de grande parte de pesquisas e também da sociedade em si estar
voltado para a relacdo mae e crianca, o pai € muito importante também e tem passado por uma
fase de transicdo social, redefinindo seu papel na familia. Tanto o pai quanto a mée sdo
extremamente importantes na criagdo de seus filhos, ambos contribuem para o
desenvolvimento infantil, mas de formas divergentes. Deve-se considerar que o pai pode
desempenhar papéis multidimensionais, oferecendo parte do suporte emocional, escolar e
moral dos filhos na visdo da sociedade moderna. Pai e mée possuem um papel essencial no
grupo familiar e a auséncia de um deles influencia diretamente na maneira com que os filhos
serdo cuidados e criados (PINHEIRO; BIASOLI-ALVES, 2008).

Com o objetivo de avaliar a eventual transformacdo das percepcgdes subjetivas

relativas ao papel do pai no discurso de trés geracdes, Balancho (2004), entrevistou 12 pais
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nascidos entre 1958 e 1967, 12 pais nascidos entre 1919 e 1934 e 12 jovens nascidos entre
1990 e 1994, representando trés geragdes. O instrumento utilizado foi um roteiro de entrevista
semiestruturado. Os resultados mostraram que o0 pai do passado caracteriza-se por ndo
envolver-se diretamente com os filhos e possuir um papel de autoridade e disciplinador,
estando distantes dos filhos emocionalmente. O pai do presente caracteriza-se por ser um pai
dialogante e compreensivo, por estar mais presente na vida dos filhos e por ser mais
descontraido e partilhar sua autoridade. Conclui-se que a concepgdo de pai estd sendo
renovada, sendo que 0s pais contemporaneos possuem uma Vvisdo de si mesmo no sentido de
serem mais responsaveis pelo cuidado diario dos filhos, dedicando mais tempo e de maior
qualidade, do que as geracOes anteriores.

Os familiares adultos sdo muito importantes na vida e no desenvolvimento das
criancas, porém em decorréncia do aumento do tempo que as criangas permanecem em
instituicbes como escolas e creches, os familiares passaram a ndo serem 0s Unicos modelos
para as criancas, os cuidadores e professores também sdo fontes de apoio e contribuem
ricamente na aprendizagem delas (PINHEIRO; BIASOLI-ALVES, 2008).

O papel dos pais se estende para a escola, pois também precisam estar envolvidos no
contexto escolar no que diz respeito as atividades extracurriculares, como organizacdo de
eventos e em atividades que devem ser realizadas pelos alunos em casa, como a licdo de casa,
em que os pais devem prestar auxilio. Além disso é de grande importancia que os pais se
envolvam nas tomadas de decisdes quanto as metas e aos projetos da escola. A relagcdo da
familia com a escola ndo deve ser requerida apenas por uma das partes, ambos devem buscar
meios para que este relacionamento seja estabelecido e mantido com qualidade, pois ambas
possuem uma importante funcdo educativa, sendo assim, os papéis que cada uma desempenha
devem ser definidos e esclarecidos. A escola é um espaco coletivo, onde a crianca é educada
para exercer sua cidadania e, por outro lado, a familia € um espaco privado, onde os filhos s&o
ensinados a viver. Assim, deve existir entre as partes, uma relacdo de cooperacdo, as
experiéncias e vivéncias devem ser trocadas cada qual com seu ponto de vista, baseadas na
compreensdo e no respeito mutuo (CAETANO, 2009).

Com o objetivo de verificar a relagdo entre o repertério de habilidades sociais, 0s
problemas de comportamento, 0 autoconceito e o desempenho académico de criancas
iniciando as atividades escolares, o estudo de Cia e Barham (2009), tiveram como

participantes 97 pais e mades, 99 criancas que frequentam a 1% ou 22 série do ensino
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fundamental e 20 professores. A coleta de dados foi realizada em duas escolas municipais e
uma escola estadual, localizadas em um municipio no interior do estado de S&o Paulo. Os
instrumentos utilizados mediante avaliacdo das criancas feita por ambos os pais e 0s
professores, foram: Social Skills Rating Scale e Self-discription Questionnaire 1. Alem destes,
as criancas responderam ao Teste de Desempenho Escolar. Os resultados mostraram que, 0
desempenho académico, o autoconceito e o repertorio de habilidades sociais das criancas
estiveram positivamente correlacionados entre si. Em contrapartida, quanto maiores 0s
problemas de comportamento apresentados pelas criancas, menor o desempenho.

Embora estudos empiricos ndo evidenciem claramente, gestores, legisladores e a
escola acreditam que o envolvimento parental € um fator critico no desempenho académico
dos filhos, com isso, a escola busca enfrentar o problema da falta de envolvimento dos pais na
vida académica dos filhos para que a familia atenda as necessidades da escola, pois a
colaboracdo dos pais € vista como uma solucdo para que 0 sucesso escolar aconteca. Porém, a
escola em sua visdo tradicional, entende-se como definidora e delimita a funcéo da familia no
processo de aprendizagem dos alunos, defendendo como principais caracteristicas a énfase da
funcdo da escola no desenvolvimento e aprendizagem dos alunos, iniciacdo da comunicacgéo
feita pela escola, diferencas vistas como obstaculos, objetivos determinados previamente pela
escola, entre outros (SIGOLO, 2012).

Sabe-se que todas as familias passam por processos de adaptagdes e mudancas, ao
longo do desenvolvimento dos seus filhos, no entanto, algumas familias podem vivenciar
maior estresse e problemas adaptativos em decorréncia de possiveis interferéncias no
desenvolvimento das criancgas, por exemplo, em alguns casos que a crianga nasce com alguma

deficiéncia.

1.2. Familias de criancas com deficiéncia
Em tempos passados, as familias de criangas com deficiéncia eram estigmatizadas,

fontes de vergonha e culpa, vistas como problematicas. Mas, atualmente esta visdo foi
desconsiderada, passando a ser uma familia “normal” em condi¢gdes um pouco diferentes, essa
perspectiva é centrada ndo nos problemas, mas sim nas necessidades dessas criancas
(PANIAGUA, 2007).

Com relacdo a como as familias de pessoas com deficiéncia sdo vistas e

compreendidas, Souza (1998) cita quatro modelos, sendo eles: patoldgico, das necessidades
12



comuns, modelo de stress/coping e o desenvolvimental. O modelo patoldgico refere-se ao
periodo dos anos 1960 e 1970, sendo que os mitos dos tempos remotos deram origem a este
modelo, em que a causa da deficiéncia era associada ao bioldgico ou ao moral, desta forma, os
pais eram vistos como culpados pela deficiéncia de seu filho. Neste modelo, ndo s6 0 membro
que possuia uma deficiéncia era visto como problemético, mas a sua familia também. As
investigacOes realizadas sobre este modelo relatam que a deficiéncia intelectual era a mais
focada, e nesse tipo de familia a deficiéncia significava problemas financeiros, falta de
descanso/lazer, isolamento social, aumento de conflitos, entrave na estrutura familiar e na
vida profissional dos responsaveis, aumento no nivel de estresse em todos os membros, mées
com problemas de saude por conta da exaustdo e infelicidade. Acredita-se ainda que 0s pais
sofriam menos por trabalharem fora e ndo terem muito contato com o filho deficiente, a
relacdo conjugal era afetada significativamente e os irmdos tendiam a ter disturbios
emocionais e a terem problemas na escola. Porém, esses estudos apresentaram muitas
contradi¢des e tendiam a uniformizar e patologizar estas familias (SOUSA, 1998).

O modelo das necessidades comuns iniciou-se nos anos 1980, nessa época comega 0
reconhecimento de que criancas com deficiéncia podem ser educadas, levando essas criancas
do internato para o cuidado da familia e da comunidade. As pesquisas realizadas nesse
momento tém como resultado de que a familia é impactada pela deficiéncia e que ela
necessita de apoio financeiro, para a saude, o transporte, a educacdo e o apoio social. O
modelo de estresse/coping é baseado na ideia de que as familias de pessoas com deficiéncia
devem ser vistas como familias comuns, em situacdo um pouco diferente, as vezes em crise,
na qual seus membros precisam girar em torno do fato de possuirem em seu seio familiar um
membro com deficiéncia que possui necessidades especiais, porém muitas familias lidam
muito bem com essa condi¢do. Nesse periodo, as investigagdes eram feitas para que fossem
definidos os fatores que causavam estresse e vulnerabilidade nos membros e também os
fatores de protecdo, além de serem estudadas as formas como os pais lidavam com o0s
acontecimentos estressantes. Este modelo afasta-se do modelo patolégico e aproxima-se da
pratica, ou seja, estratégias de enfrentamento, visando a individualidade e diversidade das
familias. Por altimo, o modelo desenvolvimental, este diferentemente dos outros focava sua
atencdo ndo nos primeiros anos da crianca com deficiéncia, mas em outras fases do ciclo de

vida familiar. Nesse periodo, as investigacdes baseavam-se em crises potenciais que poderiam
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ser previstas e alteracbes no desenvolvimento das criancas relacionados as interferéncias
como a dos profissionais e também a auséncia do desenvolvimento tipico (SOUSA, 1998).

O nascimento de um filho € fonte de ilusdes e expectativas, 0s pais fazem planos e
projetam si mesmos no filho, ser pai ndo é uma tarefa facil e passa a ser ainda mais
complicado quando esta crianga recebe um diagndstico de alguma deficiéncia. As reacbes
mais frequentes sdo a fase de choque, em que os pais criam um bloqueio e chegam a ficar
atordoados sem que haja um real entendimento das informacdes; a fase da negacdo, em que 0s
pais ignoram a situacdo; fase de reacdo, em que os pais sofrem irritacdo e depressédo e sentem-
se culpados e, por Ultimo, a fase de adaptacdo e orientacdo, em que 0S pais passam a ser
realistas e a agir para ajudar o filho (PANIAGUA, 2007).

As reacdes dos pais ao receberem uma crianca com deficiéncia sdo comparadas as
reacOes de perda de alguém muito amado, por meio da morte ou separacdo. Nesse sentido, 0s
pais passam por uma fase chamada periodo de luto, em que houve a perda de um filho
idealizado. Apesar de toda angustia, € muito importante e saudavel que os pais expressem
seus sentimentos e emocdes, sendo um aspecto construtivo do crescimento parental
(CORREIA; SERRANO, 2008).

As fases descritas ndo ocorrem de maneira cronoldgica linear, mesmo quando 0s pais
atingem a fase de aceitacdo ativa, quando ha a adaptacéo e a busca por orientacao, as reacoes
anteriores a este momento provavelmente aparecerdo novamente por conta de momentos
marcantes da vida, como a entrada do filho na escola, o inicio da puberdade, o nascimento de
outro filho, entre outros. Para que esses sentimentos se amenizem € muito importante que
desde a constatacdo da deficiéncia por meio do diagndstico, 0s pais ou responsaveis recebam
a ajuda de profissionais, que oferecerdo orientacédo e esclarecimento (GLAT, 2012).

A partir da desilusdo sofrida pela familia com o nascimento de uma crianga com
deficiéncia, uma série de sentimentos e emogfes acompanham situacfes criticas que serdo
vivenciadas e que acabam afetando negativamente o relacionamento entre os membros que
fazem parte dessa familia, agora em crise. Essa familia necessita reajustar a nova realidade e
criar novas expectativas. Com o tempo, o filho deficiente passa a fazer parte da familia
efetivamente e a familia como um todo aceita a sua condicao. Esta ndo é uma transicdo facil,
requer muitas adaptacdes de natureza existencial e psicologica (GLAT, 2012).

Sentimentos de raiva sdo normais e até mesmo saudaveis, 0s pais de criangas com

deficiéncia desconhecem essa verdade, e por vezes, acabam se sentindo culpados de tal
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sentimento, resultando em superprotegdo como uma forma de compensacdo. Os sentimentos
podem oscilar entre aceitagéo e rejeicdo, alegria e sofrimento, amor e raiva, sendo assim, 0s
pais dessas criancas podem sofrer aflicbes diariamente. Para os filhos, o resultado é mais
dependéncia e limitacGes, ocasionadas pela superprotecdo. Desta forma, com ajuda de
profissionais especializados, como psicdlogos, os pais precisam ser informados de que esses
sentimentos n&o significam que eles ndo amam seus filhos e que ndo podem ser reprimidos.
Também € necessario que a familia receba informacgdes concretas e atualizadas sobre a
condicdo de seu filho e de recursos e servigos disponiveis, pois podem encontrar dificuldades
em tomar decisdes sobre o que sera melhor para o filho por receberem informagdes avulsas e
incompletas (DUQUE; GLAT, 2003).

A partir do nascimento e diagndstico, as preocupacdes se duplicam e o medo do futuro
acompanha a familia por toda a vida. Conforme a crianca vai crescendo, 0s pais precisam
tomar algumas decisdes importantes sobre os tratamentos, os profissionais e as opcdes
educativas para o seu filho, isso tudo pode torna-los confusos (PANIAGUA, 2007).

N&o ha davidas de que a familia terd muitas preocupac6es e obrigacdes acerca do filho
que foi considerado como deficiente. A dificuldade em lidar com as situacdes e a incerteza do
futuro, somadas, geram uma atitude de superprotecdo, que pode ser entendida como uma
compensacdo ndo consciente para sentimentos como frustacdo e impoténcia que os pais e
responsaveis possuem diante da condicdo que vivenciam. Pelo fato da deficiéncia ser uma
condicdo permanente, a superprotecdo pode ser causada pela existéncia do estereotipo de que
a pessoa com deficiéncia é um ser fragil, impotente e que sera para sempre como uma crianca.
Essa atitude de superprotecdo deve ser identificada e trabalhada, caso contrario, pode limitar
de forma mais agravante o desenvolvimento da crianga com deficiéncia (GLAT, 2012).

Esta familia também terd que dispensar seu tempo e total dedicacdo a esta crianca,
pois muitas vezes, ira necessitar de cuidados fisicos e desde cedo comecam a frequentar
atividades voltadas para a sua estimulacdo. Esta agenda carregada pode sobrecarregar seus
responsaveis que sacrificam até mesmo sua vida profissional. Outro aspecto relevante é o
econbmico. Gastos médicos, educativos e reabilitadores, além do fato de que um dos pais
deixa de trabalhar para cuidar do filho, faz com que o orgcamento familiar seja reduzido
seriamente. Esses gastos podem seguir além da infancia chegando a idade adulta
(PANIAGUA, 2007).
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Quando as familias de pessoas com deficiéncia frequentemente enfrentam problemas e
sofrem mudancas em suas vidas e cotidiano, passam assim, por momentos de crises
decorrentes do estresse. Os desafios se tornam problemas quando os pais sdo expostos a uma
constante pressdo emocional e chegam a exaustdo. Muitos pais ndo conseguem lidar com a
situacdo e acabam recorrendo a formas de alivio momentaneo, como as bebidas alcoolicas,
mas outros possuem como fator de protecdo, ou seja, uma estratégia de enfrentamento, a
resiliéncia, uma forma mais saudavel de superar as dificuldades. Algumas caracteristicas
podem resultar na resiliéncia, como: autoestima, auséncia de conflitos na familia, apoios
externos, entre outros (WILLIAMS; AIELLO, 2004).

Apesar de todas estas dificuldades e desafios, muitas familias conseguem se adaptar,
chegando a um 6timo nivel de satisfacdo, valorizando até mesmo os pequenos avancos da
crianca em desenvolvimento. A forma com que a familia lida com a situacdo excepcional faz
toda a diferenca e rege o grau de adaptacdo desta, ou seja, a forma de pensar, agir e se
relacionar possui efeito em suas estratégias de enfrentamento (PANIAGUA, 2007).

Além disso, a familia pode servir como atenuadora dos aspectos negativos da situacdo
de deficiéncia, sendo assim o ambiente torna-se facilitador para o desenvolvimento da crianca
e seu envolvimento na sociedade. A familia quando desempenha um papel de suporte,
oferecendo recursos influencia a maneira com que a propria crianca lida com sua deficiéncia e
seu desajustamento também é resultado da falta de apoio familiar (DESSEN; CERQUEIRA-
SILVA, 2008).

As familias das criancas com deficiéncia precisam ser fontes de apoio e recursos,
precisam também promover as competéncias das criangas, reconhecer avangos e respeitar seu
nivel e ritmo de desenvolvimento. Para isso, € muito importante que as recebam ajuda de
servicos e atendimentos que os auxiliem a promover um ambiente favoravel e saudavel para
que as criangas com deficiéncia desenvolvam autoconfianga, autonomia, entre outras
habilidades sociais (DESSEN; CERQUEIRA-SILVA, 2008).

E importante ressaltar que as criangas vao crescendo e atingindo niveis diferentes de
exigéncias e necessidades e o crescimento e desenvolvimento da familia estd diretamente
relacionado. A medida que as necessidades das criancas vdo mudando, as responsabilidades e
0s papeis dos membros da familia igualmente se transformam. Na familia de criangas com
deficiéncia estas transformagdes sdo acompanhadas de problemas especificos que precisam

ser resolvidos para que o desempenho de suas funcdes seja eficaz. Como exemplo: o estagio
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da idade escolar, em que a preocupacdo estd em torno das rea¢bes de outras criancas e de
outras familias quanto as caracteristicas especiais da crianca. J4 na adolescéncia, 0s
problemas podem acontecer por causa da rejeicdo dos companheiros, sua preparacao
vocacional e aspectos relacionados com a sexualidade (CORREIA; SERRANO, 2008).

A fim de compreender como é o cuidar de um filho com deficiéncia intelectual e o que
Isso significa para os pais, Souza e Boemer (2003) entrevistaram 11 casais e duas méaes com
filhos com deficiéncia intelectual, utilizando o referencial teoérico-metodoldgico da
fenomenologia. A seguinte questao norteou o estudo: “Como vem sendo cuidar de seu filho?”
O acesso aos pais foi realizado por meio de uma escola especializada no atendimento a
pessoas com deficiéncia intelectual. Quatro categorias foram criadas para demonstrar a
compreensdo que foi alcancada sobre as vivéncias dos pais: 1) Deficiéncia como possibilidade
gue desumaniza; 2) Acesso a possibilidade de ser-com-a-pessoa-com-deficiéncia-intelectual;
3) Apego ao filho como fonte de desenvolvimento e 4) O pai participando do cuidado do filho
com deficiéncia. Os resultados mostraram que para os pais ha uma dificuldade de conceber o
filho com deficiéncia, o conhecimento experiencial &€ muito importante para encontrar meios
de favorecer o desenvolvimento; o apego ao filho é vivido como possibilidade
reconhecimento da diversidade humana e, por fim, os pais sdo participantes do cuidado do
filho, porém com atitudes ainda baseadas na concepcao de que essa responsabilidade caberia a
mée.

Por serem tdo importantes no crescimento e desenvolvimento de seus filhos, os pais
e/ou a familia como um todo, necessitam de apoio e orientacdo, neste caso, existem 0s
servicos de intervencdo precoce centrada na familia, que deixam de lado o olhar apenas na
crianga e em suas necessidades e passam a valorizar aquilo que a familia tem de bom, ou seja,
seus pontos fortes. Este modelo tem como filosofia a corresponsabilizacdo, ou seja, acredita-
se que todas as pessoas podem se tornar mais capazes, adquirir mais competéncias, pois
possuem uma bagagem e nessa bagagem, existem pontos fortes. Desta forma, este modelo
baseia-se em quatro componentes, sdo eles: as acOes partem das necessidades, servir de apoio
e recurso para minimizar essas necessidades, acdes que utilizam os fatores de protecdo da
familia e, por fim, orientar a fim de melhorar as capacidades e competéncias da familia. Para
que o trabalho de suporte e orientacdo produza resultados positivos, existem alguns principios
que devem ser considerados, eles dizem respeito aos valores e significados da familia e ao

serem respeitados podem fazer a diferenca entre a teoria e a pratica. Sendo assim, 0s servigos
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de apoio a familia devem ser flexiveis, individuais considerando que cada familia é Unica,
partir do que j& existe na familia e a pratica deve sempre utilizar-se do que existe na
comunidade em que a familia esta inserida para saciar tais necessidades identificadas
(DUNST, 2002).

Muitos acontecimentos podem ser decisivos na vida das pessoas, eles podem
transformar o dia a dia, as funcBes e padrdes também. Esses acontecimentos podem ser
normativos ou ndo normativos. Os acontecimentos normativos sdo aqueles que esperamos que
acontecam, ja os ndo normativos sdo aqueles que sdo inesperados e por vezes nao sabemos
como lidar em determinada situacdo. Em se tratando de familias de pessoas com deficiéncia,
alguns exemplos de acontecimentos normativos ou ndo normativos seriam: hospitalizagoes,
diagnosticos, cirurgias, atraso no desenvolvimento, entre outros. Esses acontecimentos, além
de trazerem consigo mudanc¢as na vida dos envolvidos, também pode ocasionar desgaste
emocional e fisico, sendo por vezes traumatico, desta forma, o ideal é que as outras areas da
vida dos individuos permanecam sem mudangas. No caso de intervengdes realizadas na
familia é importante que os profissionais identifiqguem se transformacdes decorrentes desses
acontecimentos estdo acontecendo, para que 0 momento possa ser respeitado, exigéncias
devem ser minimizadas ou evitadas nesse momento de transicdo. E importante ressaltar que
cada familia possui sua propria maneira de se adaptar a estas novas situacdes, isto com base
em seus recursos e percepcOes acerca do acontecimento, algumas familias nunca irdo se
recuperar totalmente, outras podem até mesmo se fortalecerem com a experiéncia
(MCWILLIAM, 2005).

O apoio de profissionais, no momento em que a familia esta desconstruindo os planos,
as expectativas e os sonhos que haviam projetado no filho que ao nascer, foi diagnosticado
como tendo alguma deficiéncia, é o de ajudar a todos 0s membros dessa familia a reconstruir,
organizar e planejar a nova vida. Funcionalmente, os profissionais precisam trabalhar com o
emocional dessa familia, ja que a noticia que receberam, provavelmente tenha sido um golpe
devastador com o qual precisam lidar da melhor forma possivel para que possam superar e
seguir em frente (DUQUE; GLAT, 2003). Encontrar uma saida para que o “problema possa
ser resolvido”, serd prioridade para os responsaveis por essa crianga, que agora necessita de
cuidados especiais.

Muitos sdo os beneficios que a familia e a pessoa com deficiéncia podem receber

quando aceita a ajuda e orientacdo de profissionais, como esclarecimento da deficiéncia e
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necessidades reais que o filho possui, conhecer as potencialidades do filho, conhecer um
pouco sobre seus direitos e deveres, aprender estratégias que possam ser feitas em casa para
um melhor desenvolvimento do filho e também como implementa-las da melhor forma,
receber informacGes de recursos que a sua familia como um todo possa estar usufruindo,
estimulagio da convivéncia social das pessoas com deficiéncia, entre outros (ARAUJO,
2011).

Muitos servicos de apoio a familia buscam ajudar os pais ou responsaveis de criancas
com deficiéncia, sendo que uma das alternativas de intervencdo é o empoderamento de
familias, em que a énfase ndo esta no que a pessoa necessita, mas sim naquilo que eles ja
possuem e pode ser utilizado para enfrentar as situacGes dificeis, as tomadas de decisfes e 0s
momentos de crise. Nessa visdo, a familia € exposta a novos saberes, conhecimentos e
habilidades para que se tornem mais competentes e possam transformar a realidade de forma
individual e autbnoma (WILLIAMS; AIELLO, 2004).

Para que os servigos de apoio as familias tenham éxito no trabalho que realizam, é
necessario que a relacdo entre as familias e os profissionais seja em sentido de compreenséo e
compartilhamento e as expectativas das duas partes precisam estar em acordo uma com a
outra. No entanto, algumas atitudes por parte da familia fogem do que é esperado e desta
forma, podem dificultar o desenvolvimento do atendimento. Existem dois tipos de atitudes
negativas por parte dos pais ou responsaveis. A primeira diz respeito aos pais ou responsaveis
gue ndo acreditam nas potencialidades de seus filhos, expdem um sentimento de conformismo
e ndo se envolvem de forma adequada no trabalho que esta sendo desenvolvido, ndo se
interessam em aprender e também nédo contribuem no progresso do filho. Por outro lado,
existem 0s pais que acreditam em algo méagico, ndo condizente com a realidade, confundindo
0 bom desenvolvimento com cura, sendo assim, uma vez que as expectativas sdo além das
possibilidades reais de seus filhos, a familia pode facilmente retroceder a fase de desesperanca
em relacdo ao desenvolvimento do filho (GLAT, 2012).

As familias baseiam-se nos valores e crengas de sua cultura, tomam decisdes a partir
daquilo que é supervalorizado na sociedade a qual pertencem, ndo é diferente quando o
assunto é a educacdo dos filhos. Igualmente, nas familias de pessoas com deficiéncia, o
significado do que sdo as necessidades especiais e 0 que elas representam serdo constituidos
pela influéncia de sua cultura e também por outros elementos como as experiéncias anteriores

vividas, o nivel socioecondmico, entre outros. Considerando que as diferentes familias
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possuem diversos fatores de protecdo e também fatores de risco e para que profissionais de
diferentes areas, instituicdes, programas de apoio a familia e instancias governamentais
possam oferecer apoio e atender as reais necessidades da pessoa com deficiéncia e sua familia
se faz necessario conhecer a opinido dos pais ou responsaveis sobre a escolarizacdo, rotina
diéria, potencialidades e necessidades de seus filhos e as da familia. (MCWILLIAM, 2005).
Diante do exposto, 0 objetivo da presente pesquisa foi o de analisar a opinido de pais
de criancas com deficiéncia sobre a escolarizacdo dos filhos, a rotina diaria do filho, as

potencialidades e necessidades do filho e as necessidades familiares.

2. Método

2.1. Participantes
Participaram da pesquisa 45 pais, sendo dois homens e 43 mulheres. Todos 0s pais

tinham um filho com deficiéncia. A idade dos pais variou entre 16 e 51, com meédia de idade
de 34 anos. Dentre as criangas, a idade variou entre zero e 10, com média de idade de quatro
anos, sendo que 15 tinham atraso no desenvolvimento, 15 tinham sindrome de Down, cinco
fissura labio palatal e sete tinham autismo. Nesse estudo foram consideradas criangas com
atraso no desenvolvimento e criangas com fissura labio palatal como tendo deficiéncia em
decorréncia de receberem servigos/atendimentos da educagao especial.

Quanto ao nivel de escolaridade dos pais, 42,2% tinham ensino superior completo,
2,2% tinham ensino superior incompleto, 31,1% tinham ensino médio completo, 6,6% tinham
ensino médio incompleto e 15,5% tinham ensino fundamental completo e 2,2% tinham ensino
fundamental incompleto. Quanto ao poder aquisitivo dos pais, a maioria se encontrava na
faixa entre C2 e A2, segundo o questionario Critério Brasil.

A Tabela 1 demonstra o perfil dos participantes, contendo a idade, o sexo, o nivel de
escolaridade, o nivel socioecondmico segundo o questionario Critério Brasil, o tipo de

necessidade de seu filho, o sexo da crianga e a idade.
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Tabela 1. Dados demogréficos dos participantes

Minima Maxima Média
Idade
16 51 34
Masculino Feminino
Sexo
Respondente 5 43
Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino Sinzlrr:gr
Escolaridad Fundamental Fundamental Médio Médio Superior Inc%m le
scolaridade Completo Incompleto Completo Incompleto Completo to P
7 1 14 3 19 1
. Al A2 B1 B2 ¢ Cc2 D
Critério 1
Brasil 2
rast 1 7 10 8 8 o
Tipo de Atraso no Desenvolvimento Sindrome de Paralisia Fissura Autismo
necessidade Down Cerebral Labio Palatal
da crianca
15 15 5 3 7
Sexo da Masculino Feminino
Crianga 31 14
ldade da Zero 1 2 3 4s 5 6 7 8 9 10
Crianca
3 9 3 7 4 4 3 1 4 2 5

2.2. Aspectos éticos
A presente pesquisa faz parte de um projeto maior desenvolvido por uma aluna de
mestrado. O projeto foi aprovado foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa com seres
humanos, da Universidade Federal de S&o Carlos (CAEE: 10010112.9.0000.5504). Todos 0s

participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
consentindo a sua participagéo.

2.3. Local da coleta de dados
A coleta de dados com os pais ocorreu no local de preferéncia dos participantes, em
sua maioria na propria residéncia, ou nas dependéncias dos seguintes servicos, localizados no
municipio de Ribeirdo Preto, interior do estado de S&o Paulo:
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e Centro de Atividades Educacionais Especializadas de Ribeirdo Preto: Entidade
assistencial que oferece, por meio de convénio com a Secretaria Municipal de
Educacao, o servico de Atendimento Educacional Especializado para criangas (a partir
de cinco anos) e adolescentes. As criangas e suas familias frequentam a instituicdo
duas vezes por semana e |4 permanecem por um periodo de quatro horas, participando
de oficinas de musica, expressdo corporal, informatica e artes. A coleta foi realizada
com as mées/pais que esperavam seus filhos nos dias em que eles recebiam
atendimento.

e RIBDOWN: E uma organiza¢do nio governamental, fundada por um grupo de pais
que se reuniram para estudar sobre inclusdo e que implementou, junto aos seus filhos e
outras criancas (com auxilio de projetos externos), o projeto Roma que realiza a
mediacdo escolar baseadas nos pressupostos de Luria e Vygotsky. As criancas nao
frequentam a institui¢do, pois o trabalho é realizado por mediadores nas escolas das
criangas e na casa das familias. Os pais se reunem quinzenalmente para estudos e
discussGes junto dos mediadores e outros profissionais (psicologo, terapeuta
ocupacional e pedagogo). As entrevistas para coleta de dados com os participantes
desta instituicdo foram agendadas no horario e local de preferéncia das familias.

¢ NADEF- Nucleo de Atendimento ao Deficiente: Trata-se de um servico vinculado a
Secretaria Municipal de Saude, que atende criancas e adolescentes e adultos com
atrasos no desenvolvimento ou com deficiéncias ja detectadas (deficiéncia auditiva,
fissura labio-palatal) nas modalidades - Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional,
Fisioterapia e Medicina (otorrinolaringologia, pediatria e neurologia). As criancas
frequentam de segunda a sexta, sendo que a coleta de dados foi realizada com os
participantes nos mesmos dias de atendimento com os filhos e nas dependéncias da

instituicao.

2.4. Medidas avaliativas para os pais

2.4.1. Questionario Critério Brasil (Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa — ABEP, 2008 - ANEXO A)

Trata-se de um questionario que avalia a posse de bens de consumo duraveis e o grau

de instrucdo do chefe de familia. Os dados fornecem a classificacdo do poder aquisitivo, que
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séo divididas em cinco classes (A, B, C, D e E), sendo que as classes A e B s&o subdivididas
em Al, A2, BleB2.

2.4.2. Roteiro de entrevista semiestruturado
A presente pesquisa usou como instrumento de coleta um roteiro de entrevista

semiestruturado, contendo seis questes abertas que abordaram tematicas sobre a percepgéo
dos pais sobre a escolarizacdo dos filhos, a rotina da crianca e a participacdo dos familiares
nela, sobre a percep¢éo dos pais acerca das potencialidades da crianca e sobre as necessidades
que estes pais percebiam em seus filhos e em sua familia (APENDICE B).

2.5. Procedimento de coleta de dados
Apbs a autorizacdo do comité de ética em pesquisa com seres humanos, a

pesquisadora entrou em contato com as instituicdes a fim de solicitar autorizacdo das mesmas
para a realizacdo das entrevistas com os participantes. Em seguida, a pesquisadora entrou em
contato com o0s participantes para agendar a entrevista. Tais entrevistas ocorreram nas
dependéncias das instituicdes ou na propria residéncia dos participantes.

Inicialmente, os participantes assinavam o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, depois a pesquisadora realizava a entrevista com base no roteiro. As entrevistas
foram gravadas e depois transcritas. De modo geral, as entrevistas tiveram duragdo de 20
minutos. Ressalta-se que as entrevistas foram realizadas por uma mestranda do Programa de
Pds-Graduacdo em Educacdo Especial, da Universidade Federal de Sdo Carlos, pois os dados
também foram utilizados em sua pesquisa, mas com analises diferenciadas. A autora deste
trabalho auxiliou na transcrigdo das entrevistas e analises das mesmas. A mestranda autorizou

0 uso dos dados coletados por ela.
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2.6. Procedimento de anélise de dados

Para analisar os dados qualitativos da entrevista semiestruturada foi utilizado o método
da andlise de conteudo, sendo elaboradas categorias que foram avaliadas em sua
confiabilidade com o auxilio de juizes.

Para a andlise dos dados, a pesquisadora primeiramente fez a transcricdo das
entrevistas gravadas, depois com base nas falas dos participantes, assuntos foram agrupados
formando categorias que foram dispostas em tabelas, tais categorias passaram por revisdo de
juizes. As tabelas contém a categoria, frequéncia (quantidade de pessoas que enunciaram tal
assunto) e falas ilustrativas.

A andlise de contetdo possui como base a mensagem transmitida pelo seu produtor,
esta mensagem, que pode ser expressa em diferentes formas, como uma palavra, uma frase ou
um discurso, tem relacdo direta com a condicdo que o individuo vive, seja ela financeira,
emocional, histérica ou cultural. As informagdes descobertas precisam ser necessariamente
relacionadas e comparadas com outros dados, para que possuam algum valor tedrico. Para que
essas comparacOes sejam realizadas € exigido uma boa compreensdo daquilo que estd sendo
classificado, um claro entendimento do que sdo diferencas e semelhancas, além de uma
abstracdo da significacdo do contetdo das mensagens (FRANCO, 2008)

A analise de contetdo é uma ferramenta de pesquisa utilizada pelo pesquisador para
que este consiga fazer inferéncias quanto ao que a mensagem produzida transmite. A andlise
baseia-se em cinco elementos da comunicacdo: uma fonte, um processo codificador, uma
mensagem, um receptor e um processo decodificador. A partir da analise desses elementos, o
pesquisador pode identificar as caracteristicas do texto, as causas e 0s antecedentes das
mensagens e o0s efeitos da comunicacdo, sendo assim, o pesquisador passa a compreender as

caracteristicas dos individuos que produziram as mensagens (FRANCO, 2008).

3. Resultados e Discusséo
A seguir serdo apresentados os dados coletados e analisados. Em primeiro lugar seréo

apresentadas as opinides dos participantes sobre estimulacéo precoce e escolarizagdo de seus
filhos, posteriormente, serdo apresentados os relatos dos participantes sobre a rotina diaria de
seus filhos, sobre quem sdo as pessoas que participam dessa rotina e como participam,
também sobre as potencialidades e necessidades da crianca e por fim as necessidades da

familia.
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A Tabela 2 mostra os relatos dos participantes sobre os atendimentos que os filhos

receberam durante o processo de escolarizagéo.
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Tabela 2. Atendimentos e estimulagdo recebidas pelas criangas durante o processo de escolariza¢ao

Categorias | Frequéncia | Falas ilustrativas
ESTIMULACAO PRECOCE

Fez ou faz atendimento 30 “Passo ele no neurologista, na fisioterapia, na fonoaudiologia,

com fonoaudiologista, passo em tudo...” (E6)

fisioterapeuta, terapeuta

ocupacional, “Entdo uma vez por semana ele tinha atendimento com

neurologista e/ou fonoaudidlogo, com terapeuta ocupacional e fisioterapeuta.”

psicéloga (E20)
“....saindo do hospital ele ja comegou com a fisioterapia. Com a
terapia ocupacional ele ficou até os seis meses, ela deu alta um
periodo, depois voltou com uns nove meses ¢ esta até hoje...”
(E41)

Estimulagdo em 27 “Ele melhorou bastante, quando a gente comegou a ir no PAM,

instituicdes eles davam dicas, orientavam. Por ser mde de primeira viagem

(APAE/NADEF/ eu ndo sabia de muita coisa, entdo eles me orientaram...” (E4)

PAM/HOSPITAL DAS

CLINICAS/USP/ “Hoje no momento, ele estd frequentando a APAE e ele vai

CAERP/AMA) comecar na creche agora em fevereiro.” (E9)
“Ele fez a estimulacdo precoce na APAE, na época que ele
nasceu eu tinha contato com a APAE, eu ja conhecia o pessoal
de 14, entdo ele comegou 14...” (E12)

Estimulagdo no lar feita 7 “(...) fez tudo em casa, como eu tenho a academia aqui, sempre

por profissionais tinha as atividades préximas de mim. Como nédo dava para sair
de casa, ela fez muita coisa em casa, ela fez fisioterapia, fez
fonoaudiologia, fiz natagdo com ela desde um més.” (ES)

Fez ou faz atendimento 4 “..a parte de alfabetizacdo estd muito aquém, a coordenacdo

psicopedagdgico motora dele além de ser dificil, agora que ele estd comegando a
aprender alguma coisa, mas ndo totalmente pela escola, pelo
incentivo da psicopedagoga...” (E13)

Faz natacdo 3 “...fiz natagdo com ela desde um més, entdo tudo o que eu podia
fazer de estimulagdo era feito aqui em casa.” (ES)

Fez ou faz atendimento 3 “.entdo o C. comegou o atendimento com dois meses na

com pedagoga em APAE, trés vezes por semana por uma hora, meia hora com o

instituicdo especialista e a outra meia hora com um pedagogo.” (E20)

Fez ou faz atendimento 2 “Sim, até entdo, porque o J. nasceu com espinha bifida, ele tem

com o ortopedista um furinho na ultima vertebra da coluna e n6s acompanhamos
desde sempre com o ortopedista, que garantiu que ndo atingiu
nenhuma terminagao nervosa...” (E39)

Faz musicoterapia 1 «...faz musica, terapia, acompanhamento da psicopedagoga na
escola e a fonoaudiologia...” (E46)

Faz ou fez atendimento 1 “..com dois anos e dez meses eu descobri uma psiquiatra

psiquiatrico especializada em autismo aqui em Ribeirdo, levei ele e
avaliagdo dela foi que ele tinha os critérios...” (E47)

Segundo dados da Tabela 2, dentre os atendimentos mais citados que as criangas
recebiam, encontram-se as estimulagcbes na propria instituicdo, atendimentos com
fonoaudiologa/fisioterapia/terapeuta ocupacional/neurologista ou psicologa e estimulagdo no
lar feita por profissionais. Tais servigos que as criangas tiveram no Seu processo de

escolarizacdo tornam-se importante, pois, 0s servicos de estimulagédo precoce visam beneficiar
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as pessoas com deficiéncia, reduzindo ou satisfazendo as necessidades, desenvolvendo
habilidades, maximizando uma vida independente, promovendo experiéncias, diminuindo
comportamentos agressivos, autolesivos e estereotipados, promovendo a inclusdo social, além
de apoiar as familias (NUNES, 1995).

Nota-se a diversidade de atividades que as criangas dessa amostra foram expostas. Se
por um lado tais atividades trazem beneficios para as criangas, por outro lado, pode se tornar
um problema, na medida em que sobrecarrega 0s pais, assim como as criangas, que muitas
vezes se abdicam de brincar e desenvolver atividades de lazer para frequentar tais servicos
(AZEVEDO et al., 2014; PANIAGUA, 2004).

A Tabela 3 mostra os relatos dos participantes sobre a escolarizacdo dos filhos na

escola comum.
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Tabela 3. Opinido dos participantes sobre a escolariza¢do dos filhos na escola comum

Categorias | Frequéncia | Falas ilustrativas
ESCOLA COMUM

Experiéncia positiva na 24 “Eu nunca tive problemas em termos de escola com a D., ela estudou

escola comum na B.l. desde os dois anos, ficou 14, se deu super bem com a escola,

(aceitacdo, adaptacéo, com as professoras, com as criangas...” (E5)

abertura da escola,

socializagdo, “A parte de adaptagio, socializagdo foi excelente, ndo teve problema

desenvolvimento). desde o pré, desde o maternal, que ele comegou com trés anos e até
agora com dez anos, que ele esta no quinto ano. Excelente, ndo tem
problema de adaptacdo, ndo tem problema de socializagdo...” (E13)
“Olha, eu ndo tenho o que reclamar, no ano passado as proprias
professoras ajudaram muito ele, pelo fato dele ndo andar. Elas
estimularam ele andar 14, que eu pude ver ndo tinha nenhum
preconceito ndo.” (E14)

As escolas ndo estdo 15 “Entdo € um pouco de receio, eles tém medo, eles ndo acreditam que

preparadas, ndo existe ela é capaz como os outros.” (E16)

aprendizado
“(...) o menino iria ficar 14 s6 sentado, sem aprender nada, realmente,
foi dois anos desse jeito, 0 menino sé aprendeu o que ndo prestava,
ndo escrevia no caderno, nao fazia nada...” (E21)

Ainda néo teve 11 “Na creche ela ndo vai ainda, porque ela nasceu com sopro no

experiéncia escolar coracéo, eu fiquei com medo de colocar ela na creche, porque ela ndo
pode chorar muito se ndo pode ficar roxa, apesar de que ela nunca
ficou roxa.” (E7)

“Eu tenho medo, diante do que estd acontecendo no mundo, eu ndo
quero colocar ele ndo.” (E6)

Sofreu com trocas de 6 “(...) ele passou por quatro escolas, comegou em uma particular, foi

escolas/N&do  aceitacdo para uma municipal, depois foi para outra municipal, foi para uma

dos pares particular e recentemente eu tirei ele e ele esta indo para uma quinta
escola, particular. Ele foi bem prejudicado neste sentido, esta sendo,
vou tentar recuperar o tempo perdido agora, eu acho que agora eu
acertei.” (E12)
“(...) se sente diferente das outras criangas e por conta disso ele ndo
quer ir, essa semana mesmo foi muito dificil, ele chora muito...” (E3)

Dificuldade em 5 “(...) entdo uma da um motivo e outra da outro, uma criatividade

encontrar uma escola fantastica, cada uma inventa uma coisa, é porque usa fralda ou é

gue aceitasse o0 aluno porque ndo tem um método, cada hora tem um motivo. Por fim,
consegui matricul-la na décima sétima escola que eu procurei. (E16)

Experiéncia de exclusdo 4 “(...) ficava as quatro com deficiéncia auditiva num canto, as outras

no ensino comum ndo queriam brincar. No recreio, era elas num canto e as outras
criangas...” (E1)

Apresenta agressividade 2 “(...) mas, eu vivia sendo chamada por ele ser agressivo, por ele bater
nas outras criancas. As professoras, todas reclamavam sobre a
participag@o dele com outras criangas.” (E25)

Tem apoio da 2 “(...) e tem uma outra professora junto, mas ndo com Libras, uma

professora de reforco ou outra professora de reforgo junto com a professora da Y. L4, eu estou

recebe atendimento gostando muito.” (E1)

educacional

especializado

Sofreu maus tratos na 1 “Problemas sérios, ele teve problemas de agressdo, ficava sO no

escola comum castigo, eu acho que no inicio ndo era tanto ou ele ndo sabia
verbalizar, quando ele comecou a mostrar que tinha alguma coisa
errada...” (E44)
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De acordo com a Tabela 3, segundo a opinido dos pais sobre a escolarizagdo dos
filhos, nota-se que a maioria dos participantes relatou que os filhos possuem uma experiéncia
positiva na escola comum. Por outro lado, outros julgavam que a escola nao estava preparada,
pois ndo existe aprendizado, e outros relataram que os filhos sofreram trocas de escola por
consequéncia da ndo aceitacdo dos pares e dificuldade de encontrar uma escola que o
aceitasse. Vale ressaltar que um numero significativo de pais apontou que seus filhos ainda
ndo estdo na escola.

Durante a vida escolar de criangas com deficiéncia, 0s pais ou responsaveis precisam
tomar algumas decisdes importantes e complexas, pois trata-se do futuro de seus filhos e por
vezes, aquilo que se deparam ndo corresponde com 0 que vivenciaram em seu proprio
processo de escolarizacdo, representando situacdes abstratas. E muito importante que a
familia receba apoio profissional para que a modalidade de ensino escolhida se encaixe dentro
das necessidades de seus filhos, conhecer a escola ou instituicdo escolhida, sua proposta
curricular e a estrutura fornecida para as pessoas com deficiéncia é essencial. De acordo com
Paniagua (2007), as principais preocupacdes dos pais ou responsaveis com relacdo a
escolarizacdo de seus filhos sdo se a escola ou instituicdo ira dispensar a devida atencdo e
cuidado com o aluno, se sera discriminado, se 0 ambiente sera desestimulante ou inadequado
para o nivel de desenvolvimento da crianga.

Percebe-se um numero significativo de criancas que ainda ndo obtiveram experiéncias
escolares, diante disso, pode-se destacar como um dos motivos, 0 medo dos pais ou
responsaveis de deixar seus filhos aos cuidados de outras pessoas, pois ha uma transicdo de
ambientes, de um meio protetor para outro mais amplo que visa desenvolver a autonomia e
independéncia dos alunos. Intensifica-se este sentimento quando a crianga possui algum
problema de salde que demande de muita atencdo e cuidado. Como solucdo, as escolas
podem utilizar como estratégia de adesdo das familias, a transparéncia e acesso facilitado,
garantindo que as familias figuem menos receosas (PANIAGUA, 2007).

Apesar de considerarmos o ambiente familiar como sendo o primeiro meio de
socializacdo e de ser facilitador do desenvolvimento das criangas, é apenas na escola que a
crianga ira desenvolver suas habilidades, ird se tornar um ser ativo mediante os estimulos do
meio, tera experiéncias, sendo que a educacdo inclusiva ird integra-las aos alunos com
desenvolvimento tipico, adquirindo assim, habilidades sociais, produzindo melhores

resultados com relacdo aos contetdos académicos, sendo expostas a desafios apropriados e
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adequados ao seu nivel de aprendizado, além de outros beneficios, como o aumento da
autoestima (BEE, 2011; CORIA-SABINI, 2004).

A Tabela 4 mostra os relatos dos participantes sobre a rotina dos filhos.

Tabela 4. Opinido dos participantes sobre a rotina dos seus filhos

Categorias

Frequéncia

Falas ilustrativas

Brinca

45

“(...)a hora que ele volta, as vezes ele gosta de jogar videogame, e em
casa ele tem jogo de vareta, as vezes ele gosta de brincar, jogo de
cartinha...” (E3)

“Ele gosta muito de brincar, ele me puxa para brincar, quer brincar
com os brinquedos dele, a gente brinca e eu dou uma pausa, que dai ele
fica brincando um pouco sozinho.” (E4)

“(...) ultimamente eu estou pegando jogos pedagdgicos com ele,
joguinhos na televisdo, joguinhos pedagogicos, por exemplo, o Lince,
aquele Pula pirata...” (E12)

Assiste televisdo
(filme, desenho, DVD
infantis)

23

“Ele assiste muito DVD... Cocoricd, Turma da Ménica...” (E41)

“..quando ele assiste televisdo eu procuro assim interferir no que ele
esta assistindo para poder ajudar no desenvolvimento dele cognitivo...”
(E12)

“Ele acorda de manhd, eu dou uma mamadeira, ai eu venho aqui para a
sala e ligo o DVD infantil para ele, esses DVDs sempre tem
musiquinha com coreografia, entdo nds fazemos juntos. Eu coloco e
comeco a fazer tudo junto, porque é pedagdgico, musiquinha que é
instrutiva, que manda pér a mao na cabega, a mao na cintura, mostra o
pé, entdo eu tento fazer para ele perceber também, aprender cores, eu
tento fazer igual...” (E15)

Faz estimulagéo
(fonoaudiologa,
terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, natacéo,
etc.)

21

“De um dia assim de segunda a sexta-feira, mais ou menos é: ela
acorda, toma café, teimosa como qualquer crianga €, para escovar 0s
dentes aquela coisa de sempre, ai tem a natagdo ou a aula de musica ou
entdo fonoaudidloga que vem aqui...” (E27)

“De manha a gente vai para a fisioterapia.” (E31)

Passeia com a mée
(praca, teatro,
shopping, casa de
familiares, etc.)

14

“Eu levo ele para passear, nds acordamos ¢ eu o levo para dar uma
voltinha de manha...” (E8)

“...tem dia que eu decido na hora ir na casa de alguma das avos, mas a
rotina do Samuel é muito intensa, ele vai no clube, ele vai shopping,
ele adora nadar, ele vai no cinema, entdo eu procuro sempre buscar
coisas hovas o tempo todo...” (E43)

Os pais reforcam o
aprendizado do filho
em casa

12

“Entdo ¢ isso, em casa eu dou uma reforcada no que a terapeuta
ocupacional orienta, no que a professora fala que ela estd com déficit
em algum momento, na matematica ou na informatica, eu procuro
reforcar em casa e acompanho como eu acompanhei os outros...” (E16)
“... passei a me preocupar com a alfabetizagdo dele, entdo era
necessario comecar o letramento. Eu comecei a comprar livros, eu ia a
livraria com ele, comecei a contar histérias, mostrava figuras,
imagens, nomes e livros... “(E20)
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Dorme durante o dia 11 “...ai ele faz soninho depois do almogo, ele acorda eu ja fago uma
vitamina para ele...” (E15)

“Nos ficamos juntas...dormimos bastante...” (E17)

Vai a aula de danca, de 8 “O médico falou, indicou, que ¢ muito importante ela fazer ballet,
masica, teatro ou entéo eu levo ela de terga e quinta...” (E31)
futebol
“...mas ela tem vérias atividades, ela tem natacdo, tem aula de musica.”
(E27)
Faz tarefa escolar 6 “Em casa, eu acabo o deixando ficar um pouco mais tranquilo, se tem

licio para fazer, eu coloco ele para fazer, ajudo...” (E13)

“Eu procuro ndo fazer nada de diferente do que eu fiz com meus outros
filhos, que ¢é sentar junto, fazer as tarefas...” (E16)

Interage com o irméo 5 “..esses dias eu procurei caderninhos para eles de desenho, lapis de
cor, ai eu deixo eles brincando, o maiorzinho fica ensinando ele a fazer
o nome dele, ele fica desenhando, essas coisas.” (E2)

Desenha 4 “.nd6s brincamos sentadas, fazemos alguma coisa, desenho,
escrevemos 0 nome, porque agora ela aprendeu a fazer o nome dela
sozinha...” (E31)

Usa eletrénicos 3 “Fazem tarefa da escola e quando ele termina, ela deixa ele ficar no

(computador, celular, computador um pouco...” (E26)

etc.)

Participa com os pais 3 “Ele gosta muito de ficar na cozinha com a gente, conversando,

nas atividades participando, quer ajudar a gente lavar a louga, guardar, essas coisas

domésticas assim, ele gosta de estar no nosso meio.” (E32)

Vai ao apoio escolar 2 “...de segunda e quarta, ela tem apoio na escola a tarde...” (E5)

Fica na casa dos avés 2 “...ele esta pedindo desde segunda-feira para a minha méae ir buscar
ele...” (E23)

A Tabela 4 demonstra a rotina dos filhos, segundo a opinido dos pais. As atividades
mais realizadas foram relacionadas ao brincar, assistir TV, estimulacbes com profissionais,
passeios com a mae, reforco de aprendizado em casa, dormir, aulas de danca/musica/futebol,
tarefas escolares, interagdo com o irméo, desenha, usa eletrénicos, vao ao apoio escolar e
ficam na casa dos avos.

Para o sucesso escolar de seus filhos, as familias devem estender o trabalho realizado
na escola para casa, respeitando a diferenca existente entre os dois ambientes. As familias
podem e devem auxiliar e se envolver nas atividades escolares, desta forma, pode multiplicar
os resultados do trabalho, além de contribuir para que seus filhos consigam estabelecer certa
coeréncia entre os dois ambientes. Buscar por apoio ou refor¢o escolar pode ter pontos
negativos e positivos, evidencia para a familia que a escola ndo esta dando conta do trabalho,
mas por outro lado beneficia a crianca em seus estudos. Também é muito importante ndo
ultrapassar os limites para que a crianga ndo se sinta esgotada. A familia deve selecionar quais

servicos serdo realmente essenciais, pois uma carga horéria cheia pode atrapalhar tanto a
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crianga, como seus responsaveis, sendo muito estressante lidar com transporte, trénsito, falta
de lazer e de atividades no ambiente familiar (PANIAGUA, 2004).

E interessante nesta amostra 0 nimero elevado de atividades em casa que a crianca
realiza. Tais atividades sdo importantes para o desenvolvimento pleno da crianca, alem de
permitir aproximagdo com pais e muitas vezes, com o0s pares. Os profissionais precisam se
atentar para que os pais desenvolvam atividades com seus filhos e que os estimulem
adequadamente, a fim de auxiliar no desenvolvimento infantil. Para isso, & importante
conhecer a rotina das familias e das criancas (DUNST, 2002).

A Tabela 5 mostra quem realiza as atividades com as criangas e quais as atividades

que sdo desenvolvidas.

Tabela 5. Opinido dos participantes sobre quem realiza as atividades com as criancas e quais as atividades que
realizam

Categorias | Frequéncia | Falas ilustrativas

QUEM PARTICIPA

Pais 24 “Meu marido brinca com ele de bola...” (E14)

“O pai dela também da muita atengdo para ela...” (E17)

“...mas quando ele chega ele ¢ um pai muito presente, ele sai com
ele, ele brinca, ele leva ao parque, eles passeiam, & um pai muito

presente.”(E18)

“...entdo ele chega, vai no quarto brincar um pouquinho com ele,
conversa....” (E23)

Avos/Avos 22 “...a minha mie também quando ele vai 14, sai com ele para
brincar....” (E4)

“..a minha mde pega ele na escolinha e fica até eu sair do
servigo....” (E30)

“...a minha mae, seu eu preciso, sempre participa...” (E34)

“Também tem a minha mae e o meu pai que moram aqui, o G.
adora ir 14, meu pai brinca com ele, se joga no chio...” (E40)

Irméos 14 “Meu menininho brinca de jogar a bolinha para ela, brinca com 0s
brinquedinhos dela, fica falando...” (E7)

“...0 outro menino que tem quinze anos tem as atividades dele,
mas brinca com o irméo...” (E12)

“Participa bem dentro do possivel porque sdo as duas irmas, elas
trabalham, a C. sempre tem tempo de perguntar alguma coisa, ela
é préxima, ela almoca em casa entdo ela sempre participa do
momento que ele estd se aprontando para ir a escola. A I. da
atenc@o também, participa, sabe de tudo.” (E44)

Tias/Tios 10 “...quando eu ndo estou ¢ a minha irma que da banho nele...” (E6)

“Participam sim, quando tem evento da escola, as tias querem ir.”
(E20)
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“...0 tio dela, que € meu irmdo, ¢ como um pai para ela, até mais
do que isso, ele brinca muito com a S., ele vira cambalhota com
ela, ele faz muita coisa com ela, ele que leva ela para a escola...”
(E36)

Primos ou Primas

“ Eles brincam também, ajuda a dar banho nele, quando eu ndo
estou é a minha irmd que da banho nele ou meus sobrinhos
também.” (E6)

A familia toda

“Quando eu preciso, todo mundo ajuda.” (E14)

Tia-avo

“..a irmd da minha mle, uma tia minha, também ajudava...”
(E37)

Namorada do irmao

“.. tem a F. que ¢ a namorada do meu menino, ela ¢ um doce
também, convive bem.” (E33)

COMO PARTICIPA

Brinca
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“...quando esta em casa brinca com eles, conversa, joga bola com
eles...” (E2)

“Jogam bola, jogam videogame, a minha familia toda brinca com
ele, mas é mais isso, ¢ bola e videogame.” (E3)

“Meu menininho brinca de jogar a bolinha para ela, brinca com os
brinquedinhos dela 14...” (E7)

Com, cuidados da vida
diaria (banho,
alimentacéo, troca e
fraldas e vestir)

18

“Nao, s6 a irmad do meu padrasto, as vezes ela d4 banho, mas as
vezes eu ndo deixo muito por causa do ouvido, eu tenho medo de
entrar agua.” (E28)

“ O pai é melhor que eu, hoje de manha ele levantou, trocou a
fralda, todo dia de manhd é ele quem troca a fralda, ele da banho,
faz tudo, da a janta.” (E22)

: Ele ajuda muito, se precisar ele troca a fralda, ele d& banho, faz
de tudo, da comida.” (E14)]

“...eles ajudam, eles colaboram na hora de vestir...” (E16)

Conversa

11

“...conversam muito com ele também, brincam com ele, levam
para passear...” (E19)

“Eu n2o moro aqui, aqui ¢ a minha mae, mora s6 eu ¢ ele, mas
aqui eles conversam muito com ele, principalmente minha
irma...” (E21)

Passeia

10

“...mas nas férias ele soltou pipa todos os dias com ele, entdo ele
sempre procura fazer alguma coisinha e a gente leva ele para
andar de bicicleta, vai no shopping, ele gosta de passear, a gente
leva ele.” (E23)

“Ela leva no parquinho, na pracinha, leva em todas essas
atividades que ela faz, de sdbado e domingo ela leva no clube.”
(E36)

Supervisiona

“Tarefa, levar, buscar, almogo, banho, vigiar, mas geralmente ela
se vira sozinha, mas sempre com supervisao.” (ES)

“...eu viajo, e os irmdos tomam conta dele...” (E16)

Leva e/ou busca na
escola ou creche

“Minha mde no comego quando eu tinha so ela, eu trabalhava,
entdo era o dia inteiro, muitas vezes era a minha mée que levava,
buscava...” (E37)

“Participa, faz dois anos que ela veio morar comigo, veio ela e 0
filho dela de quinze anos, entdo o G. chama ele de irmdo, ele
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busca o G. na escola...”(E32)

Acompanha nos 5 “E a avo brinca, todo lugar que eu vou, quando nfo da para meu

atendimentos marido ir, ela vai.” (E8)

Estimula 4 “E brincar o dia inteiro, 0 quintal 14 é grande, ent&o elas brincam
o dia inteiro, mas eles ajudam bastante na estimulagdo dela”
(E17)

D4 atenc¢do 4 “O pai dela também dé& muita aten¢do para ela...” (E17)

Ajuda na tarefa escolar 2 “Tarefa de escola, as vezes acompanha na fonoaudiologa, a
maioria das vezes sou eu, mas quando eu ndo posso.” (ES)

Disciplinam 1 “...quando tem que brigar, brigam, quando tem que colocar de
castigo, colocam...” (E16)

Vai a eventos escolares 1 “Participam sim, quando tem evento assim de escola, as tias
querem ir.” (E20)

Na Tabela 5 sdo descritas as pessoas que segundo 0s pais, mais participavam e
realizavam atividades com os filhos, sendo elas, em ordem decrescente de frequéncia: os pais,
avos/avoés, irmaos(s) e tios/tias. Com relagcdo a como tais pessoas participam, as atividades
mais realizadas sdo: brincadeiras, cuidados da vida diaria, conversas, passeios, supervisoes,
levar e buscar na escola/creche e acompanhar nos atendimentos.

As relacbes familiares exercem influéncia direta no desenvolvimento das criangas.
Destacando a relacdo entre irmdos, pode-se afirmar que o relacionamento existente entre
irmdos é o primeiro relacionamento entre pares e é nesse que a crianga tem contato com
modelos e exercem a interacdo social, além disso, sdo relacionamentos interpessoais
duradouros. Segundo Bee (2001), o relacionamento entre irmdos € um fator de muita valia
com relacdo ao desenvolvimento de criangas, e este pode se apresentar de diversas formas,
sendo eles: relacionamento de cuidador, relacionamento de camarada, relacionamento critico,
relacionamento de rivais e, por fim, relacionamento casual. O relacionamento cuidador
caracteriza-se pelo papel que um irmdo desempenha em relacdo ao outro, quase sempre
acontece de um irmd mais velho com relacdo ao mais novo, este possui a figura muito
préxima de um pai. O segundo tipo de relacionamento, o de camarada, caracterizado pela
proximidade e pelo prazer da unido, por outro lado, no relacionamento critico, um irmao
causa brigas por tentar possuir dominio sobre o outro, mantendo este padrdo. O
relacionamento de rivais, ndo apresenta elementos de afeto, como apoio e amizade e por
ultimo, o relacionamento casual € um relacionamento em gque ambos 0s irmaos ndo possuem
envolvimento, por possuirem diferentes personalidades e preferéncias.

Os participantes deste estudo mostraram que os filhos se relacionam com varias
pessoas que sdo membros da familia, mas também com amigos. N&o sabe-se com que

frequéncia tais contatos sdo estabelecidos, no entanto, o suporte social oferecido é uma fonte
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de protecdo para possiveis intercorréncias familiares, atenuando o estresse que pode surgir ao
longo do desenvolvimento da crianga com deficiéncia (WILLIAMS; AIELLO, 2004;
MCWILLIAM, 2005).

Segundo Dessen e Cerqueira-Silva (2008), familias que possuem uma rede social de

apoio, apresentam niveis mais altos de contentamento e de funcionamento entre 0s

subsistemas, ou seja, as relagdes estabelecidas sdo benéficas para o desenvolvimento ndo sé

da crianca com deficiéncia, mas de todos os membros da familia.

A Tabela 6 mostra a opinido dos participantes sobre as potencialidades da crian¢a com

deficiéncia.

Tabela 6. Opinido dos participantes sobre as potencialidades da crian¢a com deficiéncia

Categorias Frequéncia Falas llustrativas

Inteligente/Esperto 31 “Al, ela ¢ muito inteligente...” (E1)
“Ele ¢ muito bonzinho, prestativo, inteligente, de tudo um pouco.”
(E2)
“...ela ¢ muito comunicativa, muito inteligente, isso me atrai em
qualquer pessoa...”(E16)
“...ele é muito esperto, ele entende muito o que vocé fala com ele, ele
€ muito esperto, desde pequenininho, eu acho que ele é até mais
esperto do que na idade dele, as criangas sdo.” (E11)
“E, esperto ele é, observador, muita coisa.” (E2)

Carinhoso /Amoroso 27 “Ele € um menino muito carinhoso, ele deita no ombro, ele faz

/Bondoso / carinho...” (E11)

Educado / Atencioso
“..mas ¢ bonzinho ao mesmo tempo, muito carinhoso, muito
amoroso.” (E15)
“...ele & muito atencioso...” (E4)
“...educado ele é também, ele entra no Onibus e fala bom dia
motorista, quando ele desce, ele corre 14 na frente e fala obrigado,
bom trabalho, todo dia em todos os 6nibus...” (E33)

Aprende com rapidez 11 “Teve uma evolugdo nisso tudo, ele ja estd sentando, ele ndo tinha
apoio da mdo, agora ele ja esta tendo, € isso, ele esta fluindo.” (E8)
“..mas até agora eu nao consigo limitar ele, eu estou vendo que ele
estd desenvolvendo muito rapido e eu ndo consigo ver essa
diferenca.” (E9)

Calmo 6 “..ela é calma, ela ndo ¢ agitada.” (E1)
“...ele ndo é de bater, é super calmo...” (E19)

Alegre/Feliz 6 “..., e ele ¢ alegre, tudo isso, tudo de bom.” (E3)
“Eu observo que ela é uma crianga feliz...” (E7)

Sociavel 5 “..., ele faz amizade rapido, geralmente com crianga menor do que a

idade dele, antes era maior, agora ele estd se enturmando com
menor...” (E3)

35



Generoso/ Prestativo 5 “..ele divide os brinquedos, ele sempre oferece o que cle esta

comendo...”
Comunicativo 4 “Ele ¢ inteligente, comunicativo...” (E3)
Aurteiro 4 “...ele faz cada coisa, eu tenho um banquinho plastico dentro do boxe

do banheiro, ele pega e leva la no gabinete, sobe para pegar as coisas.
Ele pega a chave que fica aqui dentro e vai la no portdo e tenta enfiar
dentro do buraquinho para abrir o portdo, o controle para abrir o
portdo ele ja descobriu...ele é muito arteiro...” (E15)

Possui habilidades 4 “Ele fica aqui, ja tem tambor, em relagdo a musica a gente sabe que é
musicais algo presente, que ele gosta.” (E20)

Esforcado/ 4 “A forca de vontade dela, de tudo, principalmente eu vejo no ballet,
Determinado as amiguinhas estdo fazendo pirueta, ela faz, cai, levanta e tenta de

novo, ela tenta até ela conseguir. A professora ja me chamou e ela
fica admirada com a for¢a de vontade que ela tem...” (E31)

Observador 2 “...ele ¢ muito observador, ele observa muito 0 que acontece em volta
no cotidiano...” (E13)

N

Participativo “...ele participa, gosta de participar das coisas...” (E3)

N

Possui habilidades “Ela é 6tima em tudo, ela faz bem ballet, ela faz bem futebol, tudo o
esportivas que ela gosta, ela faz muito bem, ela nada super bem...” (E5)

Curioso 2 “Ela ¢ super curiosa, ela ndo quer perder nada de nada...” (E27)

Brincalhdo 1 «...ele ¢ uma crianga normal, bem brincalhona....” (E10)

Lindo 1 “Ela ¢ linda, risonha...” (E36)

Possui boa 1 “: Eu acho que ele tem uma concentragio boa...” (E45)

concentragdo

Criativo 1 “..com isso eu acho que ele vai conseguir tudo e essa facilidade com
os livros, com o mundo imaginario, ele estd sempre criando, a gente
brinca que ele vai ser escritor...” (E43)

Autbnomo 1 “...ele ja tem muita autonomia...” (E44)

Bem humorado 1 “...acorda de bom humor, ¢ comunica¢do, bom humor, alegria dela...”
(E16)

Organizado 1 “..ele é organizado, ele sabe que ele tem que colocar a roupa dele no
cesto, o prato que ele come ele coloca na pia.” (E44)

Se preocupa com as 1 “... eu acho isso nela uma coisa bem positiva, de se preocupar com a

outras pessoas outra pessoa, ndo é s6 comigo que sou a mae ou com o irmao, é com

a amiguinha, é assim ela.” (E1)

A Tabela 6 mostra a visdo dos pais sobre as potencialidades dos filhos, sendo que as
caracteristicas mais citadas foram: Inteligente/Esperto,
Carinhoso/Amoroso/Bondoso/Educado/Atencioso, aprende com rapidez, calmo, alegre/feliz,
sociavel e generoso/prestativo. Aquilo que os pais esperam dos filhos e o julgamento a eles
conferidos influencia diretamente nos autoconceitos dos filhos, principalmente na idade
escolar (BEE, 2011).

A visdo da sociedade em relagdo as pessoas com deficiéncia pode influenciar seu
papel na sociedade, desta forma, é muito importante destacar que a inclusdo social das
pessoas com deficiéncia é diretamente influenciada pelo modo com que essa pessoa &
integrada em seu proprio ambiente familiar, serd a familia que determinara sua inclusdo, pois

esta tem o poder de permitir ou ndo a participacdo desse membro em diversos espagos e se
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envolver em relagBes sociais. Quando a pessoa com deficiéncia é efetivamente integrada e
incluida, ela passa a ter um novo papel como membro dessa familia e também no mundo
social, possibilitando a mudanca da visao sobre este individuo, sendo que, aquele que antes
era visto negativamente com diversos estigmas, torna-se uma pessoa com potencialidades e
necessidades, assim como todo ser humano (GLAT, 2012).

A Tabela 7 mostra a opinido dos participantes sobre as necessidades da crianga com

deficiéncia.
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Tabela 7. Opinido dos participantes sobre as necessidades da crian¢a com deficiéncia

Categorias Frequéncia Falas llustrativas

Desenvolver e aprimorar a fala 17 “Falar, facilitaria muito a vida dele...” (E46)

“Sinto falta de dialogar com ele, ele me conta as coisas, mas
ndo fala as frases certinhas...” (E39)
“A parte da comunicacdo...” (E38)

Desenvolver a coordenacdo 8 “...a coordenagio motora é bem dificil...” (E35)

motora (andar, equilibrio)

“E em relagdo ao equilibrio dele, eu acho que é um pouco
aquém da idade também...” (E39)

N&o possui 5 “Eu acho que de nada, porque esta indo bem , eu sempre fico
tirando pelo o que era, eu acho que hoje ele esta muito bem,
ndo esta precisando de nada.” (E33)

Necessidades de adquirir mais 4 “Eu ndo tenho condicBes financeiras, eu sei que as vezes

materiais/equipamentos minha filha precisa mais das coisas, mas eu dou as coisas pra
ela dentro dos meus limites.” (E1)

Interagir com outras criangas 4 “Eu acho que ele precisaria ter mais contato com criangas....”
(E4)

Ser alfabetizado (a) 4 “Atualmente ¢ o aprendizado, como eu falei que ele nio ¢
alfabetizado, entdo esta sendo muito dificil essa parte.” (E3)

Receber ajuda de profissionais 4 “Ele precisava de mais gente ajudando, mais terapia...” (E42)

Desenvolver atividades de vida 4 “...mas ¢ atividade de vida diaria...”

diaria
“..eu estou com muita dificuldade para tirar a fralda dele...”
(E39)

Desenvolver-se globalmente 2 “O C. tem necessidades relacionadas com seu proprio
desenvolvimento...” (E20)

Respeitar regras 2 “De limites, regras a gente tem em casa, mas por eu achar que
isso é dele entdo vocé vé, eu falo sempre para ele V. fica
sentado, ndo obedece, as vezes ele fica nervoso por muito
pouco.” (E23)

Receber carinho, amor e 2 “De carinho, de atengdo, s0.” (E31)

atencdo

Fazer aulas de musica/natacao 2 “Bu gostaria muito que ele estivesse em uma escola de
musica, parece mais importante do que uma fonoaudi6loga
para mim...” (E44)

Estabelecer rotina 1 “..tem essa dificuldade também, de estabelecer uma rotina...”
(E12)

Ir para a escola 1 “Ir para a escola o mais rapido possivel.” (E18)

Alimentar-se melhor 1 “...a necessidade maior dele hoje ¢ em relagdo a alimentagéo,
eu pego muito no pé dele, ele tem baixo peso...” (E19)

Desenvolver o raciocinio 1 “Mas tem, na comunicagdo com as amigas, retomar o
raciocinio assim, de resgatar a memoria, de organizar as coisas
na memoria para montar uma historia, nosso objetivo é de
organizar esse raciocinio...” (E27)

Fazer uma cirurgia 1 “Ser operada.” (E28)

Realizar atividades de lazer 1 “Eu acho que ele precisa de lazer, porque € o que a gente ndo
tem 14, por isso, que ele fica desse jeito, porque a gente fica
mais em casa, ele ndo conhece um parque de diversdo, clube é
uma vez na vida que n6és vamos, eu acho que ele precisa se
divertir...” (E29)

Ter seus direitos respeitados 1 “Entdo as pessoas dificultam o que é um direito dele, na
internet tem um site com todos os direitos de uma pessoa com
deficiéncia...” (E32)

Ser compreendido 1 “De mais compreensdo...” (E40)
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Segundo a Tabela 7, os pais relataram que as maiores necessidades dos filhos eram:
estimular e desenvolver a fala e desenvolver a coordenacdo motora (andar/ equilibrio),
adquirir mais materiais e equipamentos, interagir com outras criangas, ser alfabetizados,
receber ajuda de profissionais e realizar atividades da vida diaria. Ressalta-se que cinco pais
afirmaram que seus filhos ndo possuem nenhuma necessidade.

Diante das necessidades das criangas com deficiéncia apresentadas por este estudo,
pode-se salientar que a familia pode ou ndo beneficiar o desenvolvimento de suas criancas,
sendo assim, a familia torna-se um ambiente saudavel que beneficia o desenvolvimento de
seus filhos, quando consegue atender as principais necessidades dos mesmos, para iSSo 0S
responsaveis, precisam estar em constante atengdo em relacdo as necessidades individuais,
cuidados basicos, além de garantir seguranca para a crianca. Estudos confirmam que o
desenvolvimento do sistema nervoso € influenciado por diversos fatores durante a vida dos
individuos, sendo essencial que a crianca cresca em um lar que possa desenvolver com
sucesso suas capacidades cognitivas, fisicas e emocionais. Para superar esses desafios e
atender as necessidades da familia e da crianca, a familia pode recorrer a ajuda de
profissionais em programas de intervencdo ou prevencdo (DESSEN, CERQUEIRA-SILVA,
2008). A Tabela 8 mostra a opinido dos participantes sobre as necessidades das familias da

crianga com deficiéncia.
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Tabela 8. Opinido dos participantes sobre as necessidades das familias da crianga com deficiéncia

Categorias Frequéncia Falas ilustrativas
N&o sabe ou ndo possui 11 “Ndo.” (E2)
“Nao precisa de nada, que eu vejo nada.” (E14)
“Nio, la em casa a gente é bastante informado, tem bastante
gente né, nds somos bastante comunicativos.” (E17)

Receber suporte informacional 9 “Mais informagdo, as vezes vocé fica sem saber o que
fazer...” (E4)

“A gente tem que estar sempre aprendendo, eu procuro
aprender lendo artigos, procurando na internet, a gente esta
sempre ligado a isso.” (E15)

Ter acesso a mais recursos 7 “Financeira, eu acho que precisa de muita coisa, quem que

financeiros ndo precisa tambeém, é dificil, agora s6 meu marido
trabalhando e ele ndo ganha muito bem, pagando aluguel,
crianca precisa de muita coisa e cuidar de uma casa é
dificil.” (E11)

“A gente estd bem ja passou pela dor jia, mas
financeiramente, a gente parou a construcdo da casa, a gente
acaba deixando tudo de lado.” (E42)

Ter mais tempo para cuidar do 5 “E, porque todo mundo tem as suas atividades, um trabalha,

filho(a) 0 outro estuda, o pai trabalha e agora eu também estou com
bastante trabalho na area da militancia, acaba tendo pouco
tempo e isso faz falta.” (E16)

Maior aceitacéo e compreensdo 3 “Meu pai ndo aceita muito o R., eu acho, meu irméo ndo

de membros da familia e da pode ter filho, e eu ndo queria mais nenhum, entdo quando o

sociedade R.nasceu meu pai falou que a familia dele tinha acabado
aqui.” (E45)

Dividir os cuidados do filho(a) 2 “Necessidade de dividir os cuidados.” (E46)

Possuir mais espago em casa 2 “Espaco em casa, a gente ja estd tentando ver se nos
trocamos o0 apartamento em uma casa, nos percebemos que
ele quer liberdade, espaco para correr, eu sinto ele muito
preso.” (E41)

Ter mais profissionais 1 “Que o convenio disponibilizasse mais profissionais...”

disponibilizados pelo convénio (E20)

Receber apoio psicolégico 1 “Eu acho que o que a gente precisa urgente é de apoio
psicolégico...” (E38)

Perder o medo do futuro do filho 1 “a necessidade que eu tenho hoje é de ver a minha familia
seguir em paz, feliz, perder o medo do futuro...” (E47)

Sentir mais seguranca em relacdo 1 “...entdo ¢ dificil encontrar seguranga na escola...” (E44)

a escola do filho(a)

Proporcionar coisas novas ao 1 “Nao é sempre essa preocupacdo de estar proporcionando,

filho(a) essa € uma coisa que pesa, ndo tem nada a ver com bem
material, nada a ver com dinheiro, tem a ver com o que
pensar para fazer para melhorar, ter ideias, ndo é s6 com
ela, talvez seja maior a demanda com ela, mas com 0 G. é a
mesma coisa.” (E27)

Receber ajuda do governo 1 “Eu acho que seria muito bom se tivesse ajuda do
governo...” (E1)

A Tabela 8 demonstra a opinido dos pais sobre as necessidades das familias das

criangas com deficiéncia, sendo que a maioria dos participantes disse ndo saber ou ndo possuir
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alguma necessidade. Dentre os participantes que relataram ter alguma necessidade, nota-se
que as mais relatadas foram: receber suporte informacional, ter acesso a mais recursos
financeiros, ter mais tempo para cuidar do filho e ter maior aceitacdo e compreensdo dos
membros da familia e da comunidade.

De fato, € comum que 0s pais ndo se sintam seguros para tomar decisdes acerca dos
filhos, principalmente mediante as necessidades com relacdo a saude, desta forma, com
frequéncia buscam por apoio profissional para que estes indiquem o caminho que devem
tomar. Uma das maiores preocupacgdes dos pais ou responsaveis em relacdo ao filho com
deficiéncia gira em torno de cuidados da vida diaria, isto demanda muito tempo e energia,
além de recursos financeiros para o mantimento. Assim, normalmente os familiares
necessitam de apoio das familias e de pessoas externas para auxiliar no desenvolvimento de
suas tarefas (AZEVEDO et al., 2014; SOUZA, 2014).

E importante conhecer as familias e suas necessidades a fim de planejar intervencdes
que consigam atende-las. Mas, também é importante conhecer as potencialidades das familias,
a fim de reforga-las para que os pais sejam capazes de resolver os problemas que surgem, de

maneira autbnoma, ou seja, empoderar os pais (ARAUJO, 2011).

4. Consideracgdes Finais
O presente estudo teve como objetivo analisar a opinido de pais de criangas com

deficiéncia sobre a escolarizacdo dos filhos, a rotina dos filhos, as potencialidades e as
necessidades dos filhos e as da familia. Os resultados mostraram que, apesar dos pais
julgarem que a escola ndo se encontra preparada para garantir um aprendizado efetivo de seus
filhos, eles possuem uma experiéncia positiva na escola comum. Sobre a rotina, 0os proprios
pais, irmdos, tios e avos fazem parte da rotina do filho, e as atividades desempenhadas por
eles, em primeiro lugar sdo referentes ao brincar, seguidas de atividades referentes aos
cuidados de vida diéria.

Quanto as necessidades dos filhos, os pais apontaram as caracteristicas do
desenvolvimento da crianga, necessitando de ajuda de profissionais, especialmente para o
desenvolvimento da fala e da coordenagdo motora. Ja, sobre as necessidades da familia, um
grande nimero de participantes apontou que ndo possui ou desconhece tal necessidade,
demonstrando a dificuldade de identificagcio. E muito importante investigar quais sdo o0s
pontos que precisam ser trabalhados na familia, para que o desenvolvimento e potencial das

criancas com deficiéncia sejam maximizados e para que planejamento e investimento por
41



parte ndo so das familias, mas das institui¢cGes, programas de apoio as familias e instancias
governamentais possam ser realizados.

Como limitacdo do estudo, pode-se dizer que cada familia é Unica e elas vém se
transformando ao longo do tempo, desta forma, as reais necessidades de cada uma vai
depender de sua cultura, crengas e valores, sendo muito dificil generalizar. Portanto um
estudo mais aprofundado e duradouro se faz necessario, como um estudo longitudinal ou com
familias de criangas com diferentes deficiéncias e faixas etarias. Também como limitacao,
observou-se a necessidade de aprimoramento do instrumento utilizado, fazendo com que as

questBes sejam afuniladas e mais especificas.
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ANEXO A

CRITERIO BRASIL

Posse de itens

Quantidade de Iltens
1 2 3 4o0u+t

0
Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Radio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automovel 0 4 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maquina de lavar 0 2 2 2 2
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente
ou parte da geladeira duplex) 0 2 2 2 2
Grau de Instrucao do chefe de familia
Analfabeto / Primario incompleto Analfabeto / Até 3°. Série Fundamental 0
Primario completo / Ginasial incompleto Até 4°. Série Fundamental 1
Ginasial completo / Colegial incompleto Fundamental completo 2
Colegial completo / Superior incompleto Médio completo 4
Superior completo Superior completo 8
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM OS PAIS

FICHA DE CARCTERIZACAO

NOME:

IDADE DO PAI/MAE:

IDADE DA CRIANCA:

SEXO DA CRIANCA : 1. MASCULINO 2. FEMININO

ESTADO CIVIL: CRITERIO BRASIL:

ESCOLARIDADE:

Questdes abertas

1- Conte sobre a escolarizacéo do seu filho.

2- Quais as atividades que vocé realiza com seu filho?

3- Quais as atividades que os membros da familia realizam com a crianga?
4- Quais as potencialidades, aspectos positivos que seu filho tém?

5- Quiais as necessidades do seu filho?

6- Quiais as necessidades da sua familia?
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