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Cerqueira-Silva, S. Atencdo a familia com necessidades especiais: perspectivas de gestores,
profissionais e familiares. Tese de Doutorado apresentada ao Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia, Brasilia, 2011, 255 paginas.

RESUMO - Os atendimentos familiares tém sido recomendados, especialmente para familias de
criancas com deficiéncia, tendo em vista as implicacdes que a deficiéncia da crianga traz para o seu
préprio desenvolvimento e para todo o grupo familiar. A despeito disso, a literatura cientifica
carece de estudos empiricos e tedricos a respeito dos atendimentos, particularmente no que se
refere a avaliacdo da eficacia dos programas de intervencdo familiar. Este estudo investigou os
servicos e atendimentos oferecidos as familias com necessidades especiais, sob o enfoque das
politicas publicas, dos programas, dos servicos e da participacdo e envolvimento dos familiares e
dos profissionais. Quatro foram os eixos norteadores deste trabalho descritivo: (a) a identificacdo
da estrutura e funcionamento das familias de criancas com deficiéncia auditiva, fisica, intelectual,
visual e multipla; (b) descricdo e avaliacdo dos servicos e atendimentos voltados as familias de
criancas com deficiéncia, na perspectiva da clientela atendida e dos profissionais (das instituicdes e
das escolas); (c) a identificacdo do nivel de participacdo e envolvimento da familia e dos
profissionais (das instituicdes e das escolas) no atendimento dispensado as familias; e (d) analise
das politicas publicas brasileiras destinadas as familias de criangas com deficiéncia. Com base no
Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner, este estudo coletou dados com 176 participantes, sendo
eles: (a) 5 gestores das instituicdes de atendimento; (b) 5 coordenadores técnicos das instituicdes de
atendimento; (c) 16 profissionais da equipe técnica das instituicdes de atendimento; (c) 16 familias
(pai, mée e irmdo) de criancas com deficiéncia, totalizando 38 participantes; (d) 16 criancas com
deficiéncia (4 com deficiéncia auditiva, 4 com deficiéncia fisica, 4 com deficiéncia intelectual, 2
com deficiéncia multipla e 2 com deficiéncia visual); (e) 3 gestores responsaveis pelas politicas
publicas voltadas as familias de criangas com deficiéncia; (f) 30 dirigentes da educacdo especial; e
(g) 63 professores especialistas. A coleta de dados incluiu 13 instrumentos: sete roteiros de
entrevista, um questionario de caracterizagdo do sistema familiar, um questionario de
caracterizacdo do atendimento familiar e quatro checklists. Os resultados indicam que as familias
de criancas com deficiéncia percebem a si proprias como diferentes das outras familias,
principalmente, no que concerne ao preconceito que vivenciam em funcdo da deficiéncia da
crianga. No entanto, a qualidade das relacdes fraternas e conjugais foram descritas como
harmoniosas ou conflituosas, no que tange as relagdes parentais foram verbalizadas praticas
educativas tanto coercitivas quanto indutivas, e quanto a coparentalidade foram identificados
negociagdo ou conflitos, ndo havendo prevaléncia de um relato sobre o outro. Apesar da
diversidade de acOes e atendimentos disponibilizados pelas instituicdes, elas oferecem um tipo de
servico e de atendimento centrado na crianga e ndo em sua familia. A participacdo dos familiares e
dos profissionais evidenciou uma relacdo de passividade e submissdo tipicas de um modelo de
atendimento centrado nos profissionais. Ao mesmo tempo em que os profissionais relatam a
importancia da participacdo da familia, a prdpria instituicdo nao prioriza os servicos e atendimentos
familiares. As politicas publicas nas esferas da saude e da educacdo enfatizam a importancia de se
trabalhar com as familias, mas ndo oferecem subsidios que possam nortear o seu planejamento e,
tampouco, apresentam agdes intersetoriais com foco na familia com necessidades especiais - NE.
Os dados deste estudo sugerem a necessidade de se envidar esforcos para a melhoria da qualidade
do atendimento as familias NE em todas as esferas dos servigos de educagdo e salde. Faz-se
necessario também que se implemente Programas de Educacdo Familiar visando o fortalecimento
da autonomia das familias NE e de sua rede social de apoio.

Palavras-chave: deficiéncia, familias com necessidades especiais, intervencdes, atendimentos
familiares, politicas publicas.
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Cerqueira-Silva, S. Attention to families with special needs: perspectives for politicians,
professionals and family-members. Doctoral Dissertation submitted to the Institute of Psychology,
University of Brasilia, Brasilia, 2011, 255 pages.

ABSTRACT - Intervention has been especially recommended for families with disabled children,
given its implications on the disabled child’s development as well as on the entire family.
However, scientific literature lacks empirical and theoretical studies on such cases, particularly
regarding the assessment of the effectiveness of family intervention programs. This study
investigated the assistance to families with special needs, in regard to public policies, programs and
services, and also in regard to the participation and the involvement of family members and
professionals. The four guiding principles of this descriptive study were: (a) identifying the
structure and functioning of families with children with hearing, physical, intellectual, visual and/or
multiple disabilities, (b) describing and evaluating services and treatments directed towards
families with children with disabilities, considering the family and the professionals’ (institutions
and schools) point of view; (c) identifying the level of participation and involvement of families
and professionals (institutions and schools) in providing assistance to families, and (d) analyzing
the Brazilian public policies for families with children with disabilities. Based on Bronfenbrenner’s
Bioecological Model, this study collected data with 176 participants, namely: (a) 5 managers of
service institutions, (b) 5 technical coordinators from assistance institutions, (c) 16 professional
staff from assistance institutions, (c) 16 family members (father, mother and sibling) of children
with disabilities, totalizing 38 participants, (d) 16 children with disabilities (4 with hearing loss, 4
with physical disabilities, 4 with intellectual disabilities, 2 with multiple disabilities and 2 visually
impaired), (¢) 3 managers of public health policies related to families with children with
disabilities, (f) 30 directors of special needs education, and (g) 63 teachers specialized in this kind
of education. Data collection included 13 instruments: seven interview scripts, a questionnaire of
the family system, a questionnaire of family care, and four checklists. Results indicate that families
of children with disabilities perceive themselves as different from other families especially in
relation to the prejudice suffered due to the child’s disability. However, the quality of siblings and
marital relationships were described as harmonious or conflicting, but in the parental relationships,
both coercive and inductive educational practices were mentioned, without the prevalence of any.
Despite the diversity of actions and care provided by institutions, they offer a type of service and
assistance for the child and not the family. The participation of family members and professionals
showed a passive and submissive pattern of relationship that is typical of Professionally Centered
Models. At the same time that the professionals relate the importance of the participation of the
family, the institution itself does not prioritize family services and treatments. Public policies in
health and education emphasize the importance of working with families, but they neither offer
subsidies for planning nor present intersectoral actions that focus on families with special needs
(SN). Data collected from this study suggests the need to strive for the improvement of the quality
of care to SN families in all spheres of the health and educational services. It is also necessary to
implement Family Educational Programs in order to strengthen the autonomy of families with
special needs and their social support network.

Keywords: disabilities, families with special needs, interventions, family care, public policy.
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APRESENTACAO

A énfase na importancia do trabalho com familias tem sido uma constante quando se
almeja a promocéo do desenvolvimento humano, em especial de sua salde e de sua educacdo. No
que se refere as criangas com necessidades especiais (NE), sobretudo aquelas com deficiéncia, esse
trabalho ganha maior impacto e tem sua importancia maximizada. Se, por um lado, a familia
precisa ampliar suas competéncias para atuar mais eficientemente quando uma crianca apresenta
algum tipo de deficiéncia, por outro lado, ela necessita de uma maior atengdo e encorajamento para
cumprir as tarefas familiares, normativas e ndo-normativas, do seu curso de vida.

Os atendimentos familiares tém sido recomendados, em especial para familias de criancas
com deficiéncia, tendo em vista as repercussdes que algumas dificuldades da crianca trazem para
todo o grupo familiar (Aiello, 2004; Dessen & Pereira-Silva, 2004; Ministério da Educacédo
[MEC]/Secretaria de Educagéo Especial [SEESP], 2004; Naylor & Prescott, 2004; Pereira-Silva &
Dessen, 2005). No entanto, a literatura cientifica carece de estudos empiricos e tedricos a respeito
dos atendimentos, particularmente no que tange a serem bem sucedidos e, em caso contrario, como
deveriam ser.

As experiéncias nacionais sdo escassas e embora as internacionais estejam mais avancgadas,
conforme sera destacado na introducdo deste trabalho, as abordagens que fundamentam os
atendimentos familiares para criancas com deficiéncia sdo diversificadas: ora enfatiza-se a familia
como extensdo da terapia de reabilitacdo realizada com a crianca (por exemplo: Favero & Santos,
2005), ora se reconhece a importancia de informar, orientar e acolher esse grupo para que ele possa
efetivar as tarefas de desenvolvimento que sdo esperadas quando se tem uma crianga com
deficiéncia (por exemplo, Colnago & Biasoli-Alves, 2004; Silva & Elsen, 2006). Ademais, em se
tratando de programas para atendimento com familias, geralmente, as experiéncias relatadas
carecem de base tedrica e empirica que as sustentem, limitando-se, muitas vezes, somente a
comunicacao da propria experiéncia do profissional.

No entanto, a identificacdo de subsidios tedricos e empiricos que fundamentem os
programas de educacdo familiar constitui um pré-requisito importante para a elaboracdo e
implementagdo bem sucedida desse tipo de programa. Com base nos dados coletados e na
literatura, esta tese propde alguns principios norteadores para a elaboracdo de programas de
atendimentos com familias que tém criangas com deficiéncia. Neste contexto, torna-se fundamental
conhecer 0 que pensam as pessoas diretamente envolvidas em tais programas de atendimento,
incluindo a propria clientela atendida, os profissionais das instituicbes e aquelas situadas em um
nivel mais distante, mas ndo menos importante: dos gestores responsaveis pelas politicas publicas
da area da salde e da educagdo, e dos dirigentes de educacgdo especial.

Assim, com base no Modelo Bioecolégico de Bronfenbrenner (1977, 1994) este trabalho

investigou as percepgdes de diferentes atores envolvidos com programas de atendimentos as



familias com necessidades especiais. Para isso, foram coletados dados com 176 participantes,
sendo eles: (a) 5 gestores das instituices de atendimento; (b) 5 coordenadores técnicos ou
pedagdgicos das instituicdes de atendimento; (c) 16 profissionais da equipe técnica das instituicdes
de atendimento; (c) 16 familias (pai, mae e irmdo) de criancas com deficiéncia, totalizando 38
participantes; (d) 16 criancas com deficiéncia; (sendo 4 com deficiéncia auditiva, 4 com deficiéncia
fisica, 4 com deficiéncia intelectual, 2 com deficiéncia multipla e 2 com deficiéncia visual); (e) 3
gestores responsaveis pelo planejamento e implementagdo das politicas publicas da area da sadde
(2) e da educacdo (1), voltadas as familias de criancas com deficiéncia; (f) 30 dirigentes da
educacdo especial; e (g) 63 professores especialistas nas diferentes deficiéncias.

A coleta de dados com todos esses participantes foi realizada por meio de uma abordagem
multimetodoldgica (Fleith & Costa Junior, 2005) que incluiu 13 instrumentos com caracteristicas e
objetivos distintos: sete roteiros de entrevista, um questiondrio de caracterizagcdo do sistema
familiar, um questionario de caracterizacdo do atendimento familiar e quatro checklists. Os temas
abordados nos instrumentos referem-se aos diferentes niveis do ambiente ecoldgico, da vida da
crianca com deficiéncia e de sua familia, tais como: a estrutura e o funcionamento familiar, a
percepcao/experiéncia pessoal a respeito dos atendimentos familiares, a situacdo atual dos
atendimentos oferecidos pelas escolas, e existéncia/auséncia, bem como a eficacia das politicas
publicas voltadas ao atendimento de familias de criangas com deficiéncia.

Os resultados foram analisados, tendo em vista 0s quatro eixos norteadores deste trabalho:

1. Caracterizacdo das familias de criangas com deficiéncia auditiva, fisica,

intelectual, maltipla e visual;

2. Descricao e avaliacdo dos servigos e atendimentos voltados as familias de criangas

com deficiéncia, na perspectiva da clientela atendida, de profissionais (das instituicdes e

das escolas), e de gestores das politicas publicas (salde e educacao);

3. Participacdo e envolvimento da familia, e dos profissionais/instituicdes (de

atendimento multiprofissional e escolas), no trabalho com as familias;

4, Andlise das politicas publicas brasileiras destinadas as familias de criancas com

deficiéncia.

Com esta pesquisa, espera-se fornecer subsidios para a elaboragdo de programas de
educacdo familiar, contribuindo para aumentar a eficacia dos atendimentos com familias NE, tanto
no ambito privado quanto pablico, bem como na &rea da salde e da educacdo, possibilitando,

assim, a construcdo de espacos promotores de desenvolvimento humano.



INTRODUCAO

A promogdo do desenvolvimento humano da pessoa com deficiéncia requer acGes
complexas, que envolvem os variados aspectos desse processo, entre eles: os biolégicos, sociais,
culturais e psicoldgicos. Nesse processo, as acdes da saude e da educacdo tém contribuicdes diretas
e fundamentais, na medida em que procuram assegurar melhores condicdes de vida e a participacéo
e permanéncia da pessoa em desenvolvimento no seu contexto social.

A familia da crianca com deficiéncia representa o principal microssistema do seu
desenvolvimento merecendo, assim, a atencdo das politicas publicas, das instituicdes de
atendimento e das escolas, a fim de poder cumprir com eficiéncia a sua funcdo. Ao intermediar e
favorecer a socializacdo de suas criancas, a familia demanda cuidados diversos, desde o apoio
emocional para lidar com as tarefas tipicas da deficiéncia da crianca até o suporte técnico,
instrumental e social.

Na primeira secdo deste capitulo introdutério, serdo apresentados os conceitos e os tipos de
necessidades especiais - NE, destacando as contribui¢cbes do Paradigma de Suportes para a
construcdo da educacdo inclusiva. Na segunda secdo, sera dada énfase ao contexto familiar como
base para o desenvolvimento humano e a promocdo da salde. Destaque especial serd dado a
importancia da familia para o desenvolvimento da crianca com deficiéncia e ao processo de
adaptacdo da familia que possui uma crianga com deficiéncia, ressaltando-se as contribuices da
rede social de apoio. A terceira secdo tratara dos diferentes tipos de atendimento familiar, da
evolucdo e dos modelos de trabalho que fundamentam essas intervencGes, bem como da

participacdo e envolvimento da familia com a instituicdo de atendimento.

A Pessoa com Deficiéncia

Esta secdo apresenta os conceitos basicos utilizados neste trabalho, ressaltando a mudanca
de paradigma ocorrida em relagdo a atencdo as pessoas com deficiéncia. Esta mudanga,
considerada como uma evolugdo, marca o inicio da aplicacdo dos principios da educacdo inclusiva,

cujas contribuicBes sdo inegaveis para o desenvolvimento humano.

Deficiéncia e Necessidades Especiais: Questdes Conceituais e Politicas, Tipos e

Incidéncia

A deficiéncia, ao longo da histéria, tem sido considerada sob os mais diversificados
olhares, assumindo diferentes concepg¢des de acordo com o momento social, cultural, politico,
cientifico e econdmico da época (Aranha, 2001; MEC/SEESP, 2004). As visGes dicotomizadas,

unilaterais e descontextualizadas a respeito da deficiéncia foram sendo substituidas por concepgdes



sistémicas e bioecoldgicas. Tais concepgBes, fundamentadas na ciéncia do desenvolvimento
humano (Cairns, Elder & Costello, 1996) e no paradigma de Suportes (Aranha) sustentam uma
pratica e um olhar contemporaneo que propiciam acfes globais de promocédo do desenvolvimento
das pessoas com deficiéncia. Neste contexto, as prdprias definicdes das diferentes deficiéncias,
particularmente da deficiéncia intelectual, tem se modificado.

A deficiéncia vem sendo definida como “toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou
funcdo psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser humano” (Brasil, 1999, p. 1). Assim, a
pessoa com deficiéncia necessita de mdltiplas intervengdes, em seus diferentes niveis de
desenvolvimento, a0 mesmo tempo em que demanda um contexto social adaptado as suas
especificidades para que possa viver com melhores condi¢bes. Além disso, a deficiéncia deve ser
compreendida como um fendmeno socialmente construido, em permanente mudanca, de acordo
com o contexto: do mais imediato ao mais distante (Piccolo, Moscardini & Costa, 2010), e néo
como um estado que gera incapacitagdo da pessoa de modo absoluto.

Dentre as defini¢bes dos tipos de deficiéncias, aquela que tem sido objeto de discussdo e
revisdo, sob uma nova perspectiva, é a definicdo de Deficiéncia Intelectual. Ela tem sido definida
como: “incapacidade caracterizada por limitagdes significativas, tanto no funcionamento intelectual
como no comportamento adaptativo, que abrange habilidades sociais, praticas e conceituais, tendo
origem antes dos 18 anos” (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities —
AAIDD, 2010). Trata-se de uma concepcdo multidimensional, funcional e bioecoldgica,
compreendendo a deficiéncia ndo como um atributo da pessoa, mas um estado particular de seu
funcionamento (Carvalho & Maciel, 2003).

A deficiéncia fisica, por sua vez, é definida como:

Alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o

comprometimento da fungdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,

paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, membros
com deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo

produzam dificuldades para o desempenho de fungées. (Brasil, 1999, pp. 1-2)

Quanto a deficiéncia visual, essa é conceituada como “acuidade visual igual ou menor que
20/200 no melhor olho, apds a melhor corregdo, ou campo visual inferior a 20° (tabela de Snellen),
ou ocorréncia simultanea de ambas as situaces” (Brasil, 1999, p. 2). Pode, ainda, ser classificada
em dois tipos, cegueira e baixa visdo, sendo a primeira definida como perda total da visdo até a
auséncia de projecdo de luz, e a segunda como perda severa da visdo, com uma acuidade visual
inferior a 20/60 (American Psychiatric Association [APA], 1996). Ja, a deficiéncia auditiva é
definida como uma perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida
por audiograma nas freqtiéncias de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz (Brasil, 2004).



O censo demogréafico realizado no ano de 2000, ao tratar dos diferentes tipos de deficiéncia
(auditiva, intelectual, fisica e visual) registrou um total de 24,5 milhGes de pessoas com deficiéncia
no Brasil. Este nimero corresponde a 14,5% da populagdo brasileira, percentual superior aos
levantamentos anteriores, nos quais foram observados um contingente inferior a 2% (Fundacéo
Banco do Brasil & Fundacdo Getllio Vargas, 2003). Essa diferenca decorre ndo s6 do proprio
aumento de incidéncia de deficiéncia quanto da melhoria da qualidade dos instrumentos de coleta
de informacdes do censo demografico. Nesse universo de pessoas com deficiéncia, a visual € a de
maior percentual (57%), diferentemente dos censos anteriores, nos quais a intelectual era a maior
(32% a 39%). Vale ressaltar que, até o momento, os dados do censo de 2010 ainda ndo foram
apresentados.

Da populagdo com deficiéncia na faixa etaria de 0 a 17 anos, que correspondia a 2.850.604,
as criancas (0 a 9 anos) representavam 1.078.293 (38%). Segundo informacGes constantes do fluxo
de matricula na educacdo especial, em 2005 e 2006 (MEC/SEESP, 2006), a maioria (42%) das
matriculas efetuadas nesse periodo foi de alunos com deficiéncia intelectual. A condicdo precaria
de desenvolvimento do pais leva a incidéncia maior de lesbes e andxia no recém-nascido, de
infeccdes cerebrais na primeira infancia e, sobretudo, de condigdes insuficientes e ineficientes para
a promogdo do desenvolvimento, resultando em deficiéncia intelectual (Organizacdo Mundial da
Saude [OMS], 2001). Essa precariedade € uma das razGes identificadas para esse nimero maior de
alunos/criangas com deficiéncia intelectual matriculados na educacédo especial.

Quanto as criangas com deficiéncia auditiva, de acordo com a OMS, estima-se que das 120
milhdes de pessoas com deficiéncia no mundo, 8,7 milhdes tém idade entre 0 a 19 anos, indicando
que as criangas nascem surdas ou tém perda auditiva quando muito jovens. Os dados mais atuais
apontam para o fato de que seis em cada mil criangas apresentam déficit auditivo ao nascer e que
uma em cada mil torna-se deficiente auditiva antes da idade adulta (Silva, Llerena & Cardoso,
2007).

No que se refere as criancas com deficiéncia visual, os dados da OMS revelam a existéncia
de, aproximadamente, 40 milhGes de pessoas no mundo e, destas, 75% encontram-se em regides
consideradas em desenvolvimento (MEC/SEESP, 2001). No Brasil, a incidéncia € de 1,0 a 1,5% da
populacdo, sendo que a deficiéncia visual do tipo cegueira infantil € de uma entre trés mil criancas
e a baixa visdo é de uma entre 500 criancas. Esses percentuais indicam claramente a urgéncia de se
identificar as deficiéncias, o mais precocemente possivel, visando intervir nos processos de
desenvolvimento das criancas.

Portanto, o conceito de pessoas com NE refere-se a todos cujas necessidades decorrem de
sua capacidade ou de suas dificuldades no processo de ensino e aprendizagem, e tém necessidades
especiais em algum momento de sua escolaridade (Brasil, 1994). Entre a diversidade de pessoas
com NE encontram-se as criangas com condicfes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais e

sensoriais diferenciadas, bem como as criancas com deficiéncia e com altas habilidades, os



trabalhadores ou os que vivem nas ruas, as minorias linglisticas, étnicas ou culturais, e 0s grupos
desfavorecidos ou marginalizados (MEC/SEESP, 1998).

Contudo, atualmente, o termo NEE ndo tem sido mais empregado quando se referem as
pessoas com deficiéncia, com transtornos do comportamento ou com altas
habilidades/superdotacdo. A Politica Nacional da Educacdo Especial na Perspectiva da Educagédo
Inclusiva (MEC/SEESP, 2008) tem se referido diretamente a essa populacdo sem fazer uso do
termo pessoas com NEE. Entende-se que de um lado ao se referir diretamente a pessoa com
deficiéncia, por exemplo, a atencdo estd voltada as suas peculiaridades e ndo as de um grupo de
pessoas que apresentam similaridades e diferencas, mas de outro lado, questiona-se: sera que desde
que o termo NEE surgiu foi ampliada a compreensao da deficiéncia, considerando-a em sua relagédo
bidirecional com o contexto no qual a pessoa esta inserida? Sera que ao se voltar a fazer uso
somente do termo “pessoa com deficiéncia” o enfoque ndo continuara somente voltado e limitado a
ela?

E interessante destacar que o termo Necessidades Educacionais Especiais - NEE,
amplamente divulgado a partir da Declaracdo de Salamanca (1994), originou-se em funcdo da
necessidade de se enfatizar a interagdo das caracteristicas individuais dos alunos com o ambiente
educacional e social. A substituicdo dos termos “excepcional”, “deficiente”, “portador de
deficiéncia”, “pessoa com deficiéncia” e outros, pela expressdo pessoas com NEE, visava avancar
de um paradigma reducionista, organicista - centrado na deficiéncia do sujeito - para o paradigma
interacionista, que exige uma leitura dialética e incessante das relagcBes sujeito/mundo
(MEC/SEESP, 2005a).

Diante desses avancos em relacdo as terminologias utilizadas para se referir as pessoas com
deficiéncia, nota-se que o objetivo continua sendo a promocgédo de um olhar respeitoso, que aceita a
convivéncia na diversidade, que percebe na pessoa um processo de desenvolvimento, que vai além
da deficiéncia em si e que se integra com o0 seu contexto também em desenvolvimento.

Acompanhando essas mudangas, diferentes paradigmas de atencdo a pessoa com
deficiéncia tém sido constatados na vida em sociedade. A seguir, serd destacada a mudanca do
Paradigma de Servicos para o Paradigma de Suportes, que vem lenta e progressivamente
propiciando uma ampliagdo no foco de analise e, consequentemente, a melhoria na qualidade de

vida dessas pessoas.

A Mudanca de Paradigma na Atencéo as Pessoas com Deficiéncia e as Contribui¢des dos

Principios da Educacéo Inclusiva

O paradigma de Suportes, na historia social de atencdo as pessoas com deficiéncia, emergiu
da necessidade da sociedade se reorganizar para garantir o acesso de todas as pessoas a todos 0s

recursos disponiveis de modo imediato e continuo, independente de suas peculiaridades.



Considerando que seu principio é a convivéncia ndo segregada, foi necessario pensar em um
processo de disponibilizacdo de suportes, que sdo instrumentos que visam garantir a pessoa com
NEE essa participagdo ativa na sociedade.

Os suportes podem ser de diferentes tipos (social, econdmico, fisico, instrumental) e tém
como funcdo favorecer a construcdo de um processo que passou a ser denominado de Incluséo
Social. Em outras palavras, um processo bidirecional que envolve a¢des junto a pessoa com NE e
acoes junto a sociedade (MEC/SEESP, 2005a), para assegurar uma melhor convivéncia entre todos,
respeitando a diversidade.

Esse processo de inclusdo social visa ampliar o foco do olhar ao considerar que as pessoas
com deficiéncia continuam necessitando de servicos de avaliacdo e de capacitacdo (Paradigma de
Servigos), mas ressalta que estas ndo sdo as Unicas providéncias necessarias para a sociedade
manter uma relacdo de respeito, de honestidade e de justica com essas pessoas (Aranha, 2001;
MEC/SEESP, 2005a). O Paradigma de Servigos assumia que a comunidade tinha que se
reorganizar para oferecer as pessoas com NE 0s servigos e 0s recursos necessarios para modifica-
las, fazendo com que se tornassem mais normais. Entretanto, essa idéia ja se encontra ultrapassada,
tendo em vista a necessidade de modificacdo de todos os envolvidos, isto ¢, tanto das pessoas com
deficiéncia quanto da sociedade em geral, fruto de um processo bidirecional e sistémico.

A presenca de pessoas com deficiéncia em nosso contexto, demandando acGes tanto diretas
quanto indiretas, fez com que o processo educacional se encaminhasse também para a construgdo
de uma educacdo que fosse inclusiva. A proposta da educacdo inclusiva emergiu do movimento
chamado de "Inclusdo Social", proposto como um novo paradigma, "que implica na construcéo de
um processo bilateral no qual as pessoas excluidas e a sociedade buscam, em parceria, efetivar a
equiparacao de oportunidades para todos™ (Mendes, 2001, p. 11).

O movimento de inclusdo, respaldado pelo Paradigma de Suportes, redirecionou o foco de
atencdo do individuo para o contexto, tendo como pano de fundo a primazia de uma concepgao de
deficiéncia que é, sobretudo, construida socialmente. A énfase estd, portanto, na significacdo
imposta ao conceito de deficiéncia pela sociedade (Piccolo & cols., 2010). Nesse sentido, o sistema
educacional brasileiro deve disponibilizar diferentes recursos para todo e qualquer aluno, inclusive
aqueles com deficiéncia, para que seja possivel uma convivéncia digna e respeitosa em uma
sociedade complexa e diversificada (Aranha, 2001).

A educacdo inclusiva tem como objetivo assegurar a inclusdo escolar de alunos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacao, orientando os
sistemas de ensino para garantir: (a) acesso ao ensino regular, com participacdo, aprendizagem e
continuidade nos niveis mais elevados do ensino; (b) transversalidade da modalidade de educagdo
especial, desde a educacdo infantil até a educacdo superior; (c) oferta do atendimento educacional
especializado; (d) formacdo de professores para o atendimento educacional especializado e dos

demais profissionais da educacdo para a inclusdo; (e) participacdo da familia e da comunidade; (f)



acessibilidade arquitetdnica em transportes, nos mobiliarios, nas comunicaces e informacéo; e (g)
articulacdo intersetorial na implementagéo das politicas publicas (MEC/SEESP, 2007a).

Mediante este desafio, nota-se que a participacdo da familia é considerada indispensavel
para a construcdo desse processo, sendo entdo um importante recurso tanto nas escolas que
propiciam o0s atendimentos educacionais especializados quanto nas instituicdes de atendimento
multiprofissional, o que reflete a necessidade de considera-las no planejamento e execucdo de suas
acoes.

No entanto, alguns estudos tém apontado que, no contexto escolar, continua havendo muita
dificuldade para alcancar os resultados esperados pelas politicas publicas no que tange a educagédo
inclusiva, em especial, quanto a participacdo das familias nas escolas (Martins, 2001; Mattos,
2000). Mais recentemente, estudos a respeito das escolas inclusivas (Batista & Enumo, 2004;
Sant’Ana, 2005; Silveira & Neves, 2006) reiteraram a necessidade de uma politica educacional que
promova a efetiva participacdo dos pais no processo de inclusdo, bem como de mudancas
curriculares e capacitacdo dos profissionais que trabalham com as criangas. Ha consenso que a
escola deve estar aberta, em todo momento, a participacdo dos pais dessas criancas, inclusive para
que compreendam a seriedade da proposta pedagogica especifica para seu filho, e para que possam
ser orientados a realizar as atividades em casa.

Assim, a proxima secdo discute a importdncia da familia como base para o

desenvolvimento humano e para a promogao da sadde.

Familia: A Base para o Desenvolvimento Humano e Promocéo da Salde

A familia é considerada como o principal contexto de desenvolvimento humano
(Bronfenbrenner, 1994) e, langando mao de praticas educativas, com a finalidade de preparar seus
filhos para a sociedade em que vive, exerce sua funcéo de agéncia socializadora primaria. Por meio
das relacbes parentais, 0s genitores transmitem valores, crengas e praticas que sao interiorizados
pelos filhos, atuando como um elo que intermedeia e integra 0 micro e 0 macrossistema, isto €, a
familia e a cultura.

Nesse contexto, as relagbes familiares tém importante impacto sobre o desenvolvimento da
crianca, independente de sua condicéo social e econdmica, nivel educacional e condi¢des de salde
(Benson, 2005). As familias de diferentes contextos, sejam eles mais ou menos favorecidos em
termos sociais e econdmicos, bem como as diferentes tipologias de familia (monoparental,
recasada, nuclear tradicional, etc.) compdem o ambiente imediato de vida da crianca, podendo vir a
constituir tanto fatores de protegdo quanto fatores de risco para o desenvolvimento.

Assim, no primeiro topico desta secdo, discute se a importancia do ambiente familiar para a

satisfacdo das necessidades da crianca e para a sua adaptacdo em contextos de deficiéncia. No



segundo topico, sdo destacados alguns padrfes de comunicacdo das familias de criangas com
deficiéncia, priorizando as relagGes parentais, conjugais e fraternas. No terceiro topico, é dada
énfase a adaptacdo do sistema familiar frente a deficiéncia da crianga e, no quarto topico, sao

destacadas as contribui¢Ges da rede social de apoio para o processo de adaptacdo das familias.

O Ambiente Familiar: Promovendo a Satisfacdo das Necessidades e o Desenvolvimento da

Crianca em Contextos de Deficiéncia

A literatura tem demonstrado que o suporte familiar e as competéncias de cada membro da
familia sdo importantes recursos que influenciam o modo como a crianca lida com a sua deficiéncia
(Pereira-Silva & Dessen, 2001) e que o desajustamento da crianga esta mais relacionado ao modo
como a familia lida com ela do que com os seus proprios comportamentos (Robbins & cols., 2003).
Criangas com deficiéncia, por exemplo, podem vir a apresentar problemas de comportamento ndo
em fungdo da deficiéncia em si, mas da inadequacdo no comportamento de seus genitores, que
podem desenvolver uma préatica educativa baseada na permissividade e na superprotegéo.

E no ambiente familiar que a crianca tanto pode receber protecdo quanto conviver com
riscos, os quais se referem frequentemente ao baixo nivel socioecondémico e a fragilidade nos
vinculos familiares (Santos & Graminha, 2005), podendo resultar em prejuizos para a solugcdo de
problemas, linguagem, memdria e habilidades sociais. Por outro lado, criangas com algum tipo de
NE também podem ser consideradas como um fator de risco para o desenvolvimento da familia na
medida em que exigem mais cuidados e atencdo, alterando, muitas vezes, as relacdes familiares.

De acordo com Brazelton e Greenspan (2002), a familia pode se tornar um ambiente
facilitador e saudavel quando atende as necessidades essenciais de suas criangas. Para isto, os pais
precisam estar atentos as necessidades tanto individuais quanto de protegdo fisica e de seguranca da
crianca, garantindo relacionamentos sustentadores continuos. Isto implica que os pais precisam
atuar como cuidadores responsivos e constantes ao longo do desenvolvimento de seus filhos™.

Por outro lado, padrdes familiares que prejudicam o cuidado sustentador, acolhedor e
responsivo podem levar a um comprometimento significativo nas capacidades cognitivas e
emocionais da crianga, muitas vezes agravando as condi¢Ges da sua deficiéncia. Ainda assim, a
familia pode atuar como moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos dessa condicéo,
propiciando a crianca um ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades sociais
(Castro & Piccinini, 2002). O ambiente familiar é propicio para oferecer inimeras atividades que
envolvam a crianca, as quais vao se tornando mais complexas, com mais intencionalidades, no

decorrer do tempo (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

! Ni&o é nosso objetivo neste capitulo introdutério esclarecer as posicdes teéricas dos diferentes autores que
tém contribuido para promover as satisfacdo das necessidades essenciais das criangas em desenvolvimento.
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Familias que oferecem as criancgas e adolescentes mais atividades organizadas, aumentando
aos poucos a sua complexidade e seu engajamento por periodos gradualmente mais longos,
facilitam o processo de desenvolvimento. Por exemplo, os momentos em que as familias se relinem
para montar quebras cabecas, ou jogos em geral, podem ser organizados de modo que
progressivamente se tornem mais desafiadores, do ponto de vista cognitivo. Essas atividades ndo s
desenvolvem habilidades cognitivas, mas também sociais e emocionais, na medida em que
propiciam espacos para troca de idéias e compartilhamento de experiéncias e emoc¢des (Szymanski,
2000).

Dada a importancia da familia para a promocdo do desenvolvimento, a seguir,
apresentamos um panorama das relagfes parentais, conjugais e fraternas em familias de criancas

com deficiéncia.

Familias de Criancas com Deficiéncia e suas Relagfes Interpessoais

As relagbes parentais, conjugais e fraternas estdo inter-relacionadas, repercutindo no
processo de desenvolvimento dos seus membros, durante o curso de vida do individuo e de sua
familia (Dessen & Braz, 2005a). Esta rede intrincada de relagbes estd sujeita a influéncia da
condicdo social e econdmica, do nivel educacional e das condi¢cBes de salde da familia, dentre
outros fatores; todos com implicagbes para o desenvolvimento e bem-estar da crianca em
desenvolvimento, que, por sua vez, também afeta o funcionamento familiar.

No caso de familias de criancas com deficiéncia, o que a literatura nos mostra sobre as
relacBes nos seus subsistemas? Quais sdo os fatores de protecdo e de risco identificados nessas
inter-relacGes, tendo em vista o desenvolvimento da crianca e de sua familia? Estas e muitas outras
indagacBes tém instigado pesquisadores a estudar esse tema tdo diverso e complexo nas relagGes

familiares.

Relagbes parentais

Considerando as familias de criancas com deficiéncia, inimeras sdo as questfes que
merecem a atencdo dos pesquisadores, em se tratando das relacGes familiares. Por exemplo, quais
estilos parentais os genitores assumem quando tém uma crianca com deficiéncia? Existe algum
estilo parental que seja mais predominante para um tipo especifico de deficiéncia? Quais
dificuldades os genitores encontram nas relagcdes com esses filhos? Essas dificuldades diferem em
funcdo da deficiéncia da crianca?

No estudo das relagdes parentais, énfase tem sido dada aos tipos de estilo parental:
autoritativo, autoritario e permissivo (Carvalho & Gomide, 2005; Weber, Prado, Viezzer &
Brandenburg, 2004). O estilo autoritativo incentiva o dialogo e exerce firme controle,

reconhecendo os interesses da crianga. No estilo autoritario, os genitores valorizam a obediéncia e
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usam medidas punitivas; e no permissivo, comportam-se de forma ndo punitiva, realizando todos
os desejos da crianca.

Ha consenso na literatura de que o estilo autoritativo é aquele que produz mais efeitos
positivos para os filhos — independéncia, autonomia, responsabilidade social e maturidade
(Salvador & Weber, 2008). O uso de praticas parentais efetivas tém sido associadas a habilidade e
competéncia social e a um desenvolvimento satisfatério em criangas (Alvarenga & Piccinini, 2001;
Bolsoni-Silva, Paiva & Barbosa, 2009; Dessen & Braz, 2005b; Newman, Harrison, Dashiff &
Davies, 2008; Salvador & Weber). Mupinga, Garrison e Pierce (2002) afirmam que aos pais
compete ajustar as demandas dos filhos aos recursos da familia e, ao mesmo tempo, desenvolver,
neles, as habilidades necessarias para que se tornem adultos responsaveis do ponto de vista social
sem, no entanto, desestimular a independéncia e a individualidade. Além disso, é importante
ressaltar que a relacdo entre pais e filhos, ainda nos primeiros anos de vida, € um importante
preditor do desenvolvimento social destes, pois pode influenciar positivamente a competéncia
social, protegendo e potencializando o desenvolvimento infantil (Cia & Barham, 2009).

A literatura sobre a relacéo entre pais e filhos com deficiéncia mostra, sobretudo, que esses
pais encontram-se mais vulneraveis a vivéncia de estresse do que os pais de criancas com
desenvolvimento tipico (Baker & cols., 2003; Coutinho, 2004; Nunes, Silva & Aiello, 2008). A
maior demanda de cuidados e atencéo que a crianca requer em funcdo de sua deficiéncia tem sido o
motivo principal desse desgaste vivenciado pelos genitores, o que, por sua vez, pode ser também
indicativo do emprego de praticas educativas menos eficazes. A sua rotina de vida, em especial das
mées, tem sido diferente, pois gastam mais tempo para cuidar da crianga e menos tempo com
atividades sociais (Barnett & Boyce, 1995; Paniagua, 2004).

Apesar da sobrecarga de trabalho e estresse, Pereira-Silva e Dessen (2001, 2003)
observaram que a qualidade das interagcGes dos pais com suas criangas com sindrome de Down
eram caracterizadas pela sincronia, supervisdo, amistosidade e lideranca. Ao compararem as
interacOes pai-crianga e méae-crianca, as autoras constataram que as brincadeiras eram mais
frequentes entre pai-crian¢a, embora suas interaces fossem mais conflituosas e sem lideranga do
que nas diades méae-crianca.

Mesmo assim, atualmente, seja possivel constatar uma nova configuracdo de paternidade e
de maternidade, pois os filhos ndo sdo mais compreendidos como responsabilidade exclusivamente
materna (Piccinini, Levandowski, Gomes, Lindenmeyer & Lopes, 2009), a mée continua sendo a
principal responsavel pelas tarefas domésticas e pelos cuidados dos filhos, tanto nas familias de
criancas com desenvolvimento atipico quanto nas demais familias.

Pereira-Silva e Dessen (2001), por exemplo, constataram que a mée era a maior
responsavel pelos cuidados e pela transmissao de regras as criangas com sindrome de Down. O pai,
por sua vez, desempenhava um papel secundario, envolvendo-se menos com a rotina da casa.

Igualmente, o estudo de Yano (2003) constatou que o papel do pai é essencialmente de
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provedor/tradicional. O cuidado da crianca compete a mde e estd em segundo plano para o pai,
assim como as tarefas domésticas. Igualmente, Bastos e Deslandes (2008), estudando familias de
criancas com deficiéncia intelectual, identificaram no seu estudo que a presenca de um pai que
demonstrasse um papel que fosse além de meramente prover o sustento era rara. Portanto, em se
tratando das familias que tém criancas com deficiéncia, faz-se necessario conhecer melhor tanto o
papel do pai quanto da mée, sobretudo como ambos lidam com a divisdo de tarefas domésticas e de
cuidados dispensados aos filhos, e também como acontece a coparentalidade entre eles.

A coparentalidade pode ser compreendida como um interjogo de papéis referentes ao
cuidado global da crianca, envolvendo o quanto pais e médes concordam quanto ao bem-estar dos
filhos e o quanto eles tomam decisGes em conjunto (Grzybowski & Wagner, 2010; Hardesty,
Khaw, Chung & Martin, 2008). Isto implica, necessariamente, em negociacdo entre os genitores,
que, por sua vez, dividem a lideranca e se apdiam mutuamente ou se opdem em relagcdo aos papéis
que desempenham na familia (Frizzo, Kreutz, Schmidt, Piccinini & Bosa, 2005). Assim conhecer
como 0s genitores negociam entre si as praticas educativas, a realizacdo de tarefas domésticas e
cuidados com os filhos nesses contextos de deficiéncia é de vital importancia. Por exemplo,
conhecer se pais e médes concordam quanto ao tipo de comunicacéo estabelecido com uma crianca
que tem deficiéncia auditiva, como cada um se relaciona com ela e negocia as praticas educativas
nessa relagdo, pode ser indicativo do tipo de coparentalidade desenvolvida. Portanto, a negociacéo
¢ a variavel mais importante a ser destacada quando se deseja conhecer a coparentalidade nas
relagdes familiares. Para subsidiar programas de intervencdo com familias, esse tipo de informacgéo
pode demonstrar aspectos bem sucedidos de negociacdo entre o casal, e que merecem ser
reforcados, ou conflitos de dificil resolucdo, e que demandam informacéo e orientacéo.

Outro aspecto que merece a atencdo em se tratando das relagdes parentais se refere as
expectativas quanto ao futuro das criangas com deficiéncia, uma vez que elas indicam se estdo
sendo apropriadas ao desenvolvimento e a deficiéncia da crianca. Pereira-Silva e Dessen (2003,
2007), estudando as interacdes entre pais e crianga com sindrome de Down, constataram que, em
geral, eles esperam que seus filhos se tornem adultos independentes e com um desenvolvimento
motor adequado, praticando qualquer esporte e movimentando-se sem restri¢fes. Igualmente, Glat
e Duque (2003) constataram que pais de pessoas com deficiéncia tém diversas expectativas quanto
ao desenvolvimento do filho, em especial no que se refere a leitura, escrita, linguagem oral e
desenvolvimento cognitivo.

Nesse sentido, conhecer 0s objetivos que os genitores desejam alcancar com seus filhos é
imprescindivel para mobilizar intervencdes junto a crianca e sua familia, pois os valores e crengas
parentais exercem influéncia direta no desenvolvimento das criancgas, particularmente por meio das

praticas parentais (Goodnow & Collins, 1990).
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Relagbes conjugais

O subsistema conjugal influencia o desenvolvimento da crianca, na medida em que afeta as
relagdes entre pais e filhos, e estas, por sua vez, tém impacto direto no seu desenvolvimento
(Bolsoni-Silva & Marturano, 2006; Grych & Fincham, 1990). Por exemplo, casais satisfeitos com
seus parceiros e com a sua relacdo tendem a interagir melhor com seus filhos (Bolsoni-Silva &
Marturano, 2010; Dessen & Braz, 2005b). Por outro lado, os conflitos conjugais presentes no
cotidiano familiar estdo mais relacionados com estilos parentais desfavoraveis (autoritarios ou
permissivos) aos filhos, uma vez que o0s genitores mostram-se mais propensos a irritacdo e ao
desequilibrio emocional. Consequentemente, os filhos podem vir a apresentar comportamentos
variados, como problemas fisicos e psicolégicos: depressdo, baixa competéncia social, baixo
desempenho académico e distlrbios de conduta (Gottman, 1998; Mccoy, Cummings & Dauvies,
2009).

O conflito conjugal, definido como o processo em que os familiares percebem uma
discordancia a respeito de objetivos, regras, papéis, cultura ou padrdes de comunicacdo, podem
mudar, ao longo do tempo, em fun¢éo das diferentes fases de desenvolvimento familiar (Turner &
West, 1998). A divisao das tarefas domésticas e o cuidado dispensado aos filhos sdo considerados
um dos aspectos causadores de conflito entre o casal (Gottman & Silver, 2000). Segundo Petzold
(1995), quando existe maior participacdo da esposa, menor é a sua satisfagdo e maior é a dos
maridos.

Em se tratando de familias que tém um filho com deficiéncia, 0 que muda e o que
permanece estavel na relagdo conjugal dos genitores? Os estudos mostram resultados divergentes,
pois a presenca de uma crianca com deficiéncia tanto pode prejudicar a relagdo conjugal (Friedrich
& Friedrich, 1981; Kampfe, 1989; Luterman, 1984, 1987), quanto ndo fazer diferenca (Donovan,
1988), ou ainda, ter impacto positivo (Van Riper, 2003).

Mais recentemente, Urbano e Hodapp (2007) constataram, ao estudar o divércio em
familias de criancas com sindrome de Down, que a taxa de divércio nessas familias era menor do
que em outros grupos de criancas com desenvolvimento tipico. Eles também identificaram que os
divorcios ocorridos eram nos primeiros dois anos apds 0 nascimento da crianca, € que 0s casais
divorciados, em geral, eram mais jovens, ndo tinham ensino superior e viviam em area rural. Essas
circunstancias sinalizam que provavelmente a deficiéncia pode ter sido apenas mais um fator
gerador de desentendimento, tendo em vista as condi¢es pessoais e ambientais do casal. Portanto,
ha que se ter cuidado nas analises sobre o impacto da presenca de um filho deficiente nas relagdes
do casal, uma vez que a deficiéncia em si pode potencializar, em conjunto com outros fatores, a
separacao dos cOnjuges.

No que concerne a influéncia da relacdo conjugal para o proprio bem estar de cada um dos
genitores, quando eles tém uma crianca com deficiéncia, o estudo de Kersh, Hedvat, Hauser-Cram

e Warfield (2006) indica que tanto maes quanto pais de criangcas com sindrome de Down
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demonstraram que uma melhor qualidade na relagdo conjugal prediz baixo nivel de estresse
parental e poucos sintomas de depressdo. Isto denota o quanto uma relagdo conjugal satisfatéria
significa uma boa salde dos genitores e uma tendéncia a desenvolver uma relacdo parental melhor,

bem como possiveis melhorias no desenvolvimento da prépria crianca.

Relagdes fraternas

As relacbes entre os irmdos (subsistema fraternal) desempenham um importante papel
durante o curso de vida do individuo. E por meio dele que as criangas aprendem a se relacionar
com seus pares, a imitar e praticar a interagdo social, constituindo, assim, a base para seus
relacionamentos futuros com companheiros (Dessen & Cergueira-Silva, 2010a).

O relacionamento entre os irmdos ocupa uma posicdo Unica dentro do estudo dos
relacionamentos humanos (Seltzer; Begun; Seltzer, M. & Krauss, 1991). Primeiro, porque eles sdo
potencialmente os de maior duracdo que os demais relacionamentos humanos; segundo, 0s irmaos
mostram semelhancas genéticas, culturais e de experiéncia; terceiro, o relacionamento entre os
irmaos, comparado com o relacionamento pais-crianca, € igualitario; e quarto, o papel de irmdo
permanece como uma parte da identidade individual (Cicirelli, 1982; Shiebler, 2003).

Foi somente a partir da década de 1980 que os estudos sobre os irmdos de criangas com
deficiéncia comecaram a despertar o interesse dos pesquisadores, que, até entdo, se concentravam
na pesquisa sobre a interacdo mae-crianga (Stoneman, 2005). Contudo, apesar do avanco da
literatura nessa area, ainda existem contradi¢des nos dados gerados (Nunes & cols., 2008). Por
exemplo, alguns estudos (Cuskelly & Gunn, 2006; Gomes & Bosa, 2004; Van Riper, 2000)
mostram que ndo existem diferengas nas relacBes entre irmdos quando um deles tem uma
deficiéncia, quando comparado com irmdos com desenvolvimento tipico. No entanto, alguns
autores (Foley, 2004; Seltzer & cols., 1991) afirmam que quando um dos irmdos tem uma
deficiéncia, ou qualquer tipo de atraso no seu desenvolvimento, a natureza desse relacionamento é,
provavelmente, afetada negativamente, ao longo da vida.

Estudar os efeitos que a deficiéncia da crianca tem sobre os irmdos ndo € uma tarefa
simples. Varios sdo os fatores que afetam o relacionamento, dentre os quais o tipo de deficiéncia da
crianca. Em estudo de criancas com deficiéncia fisica, foi constatado que os irmdos tém mais
dificuldades para desenvolver atividades e para se comunicar, além de manifestarem preocupacado
quanto a salde e o futuro da crianca (Pit-Ten Cate & Loots, 2000). No que se refere aos irmaos de
criancas com deficiéncia intelectual, Seltzer, Greenberg, Krauss, Gordon e Judge (1997)
constataram que 0s irmaos percebem a presenca da crianca em suas vidas como algo que afetou
imensamente suas rotinas, especialmente quanto aos planos para o futuro, escolha de parceiros para
namorar e sentimentos quanto as pessoas com deficiéncia. Por outro lado, Verté, Roeyers e Buysse
(2003) constataram que os irmaos de autistas apresentavam maiores problemas de comportamento

do que os outros irméaos.
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Quando as relacdes fraternas sdo comparadas levando em consideragdo grupos de irmaos
com e sem deficiéncia, a literatura tem mostrado algumas especificidades. Por exemplo, Nunes e
Aiello (2004) encontraram diferengas no estresse e nas caracteristicas do relacionamento de duas
diades de irmas, sendo uma composta por uma crianga com sindrome de Down e outra composta
por duas irmds com desenvolvimento tipico. Elas identificaram que o relacionamento entre as
irmds, no qual havia uma crianca com deficiéncia, era menos intimo, diferente em padrdes de
cuidado, e caracterizado por assimetrias de papéis. Por outro lado, Gomes e Bosa (2004), ao
estudarem as relacGes entre irmdos de criangcas com Transtornos Globais do Desenvolvimento —
TGD, concluiram que ndo existia diferenca entre os grupos de irmdos com TGD e grupos de irméaos
sem TGD. Para os autores, a auséncia de indicadores de estresse pode estar relacionada a qualidade
das relagdes familiares, a comunicacdo que a familia desenvolve e a rede social de apoio
satisfatoria.

Portanto, o tipo de deficiéncia da crianca contribui para diferenciar as relagbes fraternas,
particularmente no que tange aos cuidados especificos demandados pela crianca com deficiéncia.
Correa, Silberman e Trusty (1986), por exemplo, constataram que 0s irmdos de criangas com
deficiéncia ficam sobrecarregados com os cuidados da crianca quanto mais severa e mais
diversificada for a sua deficiéncia. Além disso, os irmdos passam a ter tempo mais restrito para
brincadeiras e para a convivéncia social com seus amigos (Baumannn, Dyches & Braddick, 2005).
O tipo de comportamento da crianca com deficiéncia é outro fator que interfere na relacdo entre
irmdos. Em seu estudo, Nunes e Aiello (2008) identificaram que os irmdos de criangas com
deficiéncia se queixavam dos comportamentos emitidos por elas, que eram vistos, em sua maioria,
como agressivos, uma vez que eles beliscavam e davam tapas.

O género e a idade do irmdo também sdo variaveis que contribuem para uma maior
influéncia da deficiéncia das criancas em suas vidas, pois as irmds mais velhas sdo mais afetadas,
tendo que realizar atividades diversas de cuidado e protecdo (Matsukura & Cid, 2004; Paniagua,
2004; Pereira-Silva & Dessen, 2004; Petean & Suguihura, 2005; Soares, Franco & Carvalho,
2009). Nunes e Aiello (2008), ao compararem grupos de irmdos adolescentes com grupos de
irmaos adultos, verificaram que a ajuda do irmao € maior quando sdo adolescentes, e ndo quando
sdo adultos. Importante destacar que os papéis assumidos pelos irmdos, em termos de
companheirismo, suporte e aprendizagem social, variam ao longo dos anos e, por isso, as
influéncias sobre o relacionamento também podem mudar (Nunes & Aiello, 2004).

Se, por um lado, os estudos tém constatado as repercussdes negativas da deficiéncia da
crianca na vida de seus irmaos, por outro, existem pesquisas mostrando que essa vivéncia nao é
necessariamente prejudicial ao irmdo, podendo até mesmo trazer alguns beneficios, como a
promocdo da maturidade de atitudes e de comportamentos, a independéncia e o altruismo
(Simeonsson & McHale, 1981; Matsukura & Cid, 2004; Messa & Fiamenghi Junior, 2010; Pit-Ten

Cate & Loots, 2000). Painagua (2004) também considera que, para muitos irmaos, pode ser
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positivo 0 convivio com uma crianca com deficiéncia, pois eles podem expressar atitudes mais
solidarias, como, por exemplo, escolhendo profissGes de carater social.

Além das caracteristicas da crianca, outro aspecto que parece influenciar negativamente a
relagdo entre os irmdos, quando um deles tem deficiéncia, sdo os comportamentos dos pais. Brito e
Dessen (1999) constataram que os irmdos podem desenvolver ressentimentos quando os pais
dispensam atencéo e cuidados excessivos ao irmao com deficiéncia. Neste contexto, Schmiterlow e
Pérez-Lopez (2004) propdem que 0s pais conversem com o0s irmaos, orientando-lhes no
enfrentamento dessa nova situacdo, tentando diluir medos, temores e tristezas, uma vez que a
relacdo do irmdo com a crianga com deficiéncia é diretamente mediada pelos sentimentos e
condutas dos pais, bem como pelas varidveis contextuais.

Giallo e Gavidia-Payne (2006) estudaram uma variedade de fatores como preditores de
ajustamento do relacionamento entre os irmdos, em especial aqueles referentes aos dados
sociodemograficos e ao funcionamento da familia e concluiram que fatores como a rotina, o nivel
socioecondmico, 0 estresse parental e a comunicacdo sdo preditores do ajustamento na relacdo
entre os irmaos, podendo constituir tanto fatores de risco quanto de protecdo para essa relacdo. De
acordo com estes autores, o nivel de risco e a resiliéncia da familia sdo melhores indicadores do
ajustamento entre os irmaos do que as proprias experiéncias dos irmdos, reforcando a importancia
da familia e das relacfes parentais para o processo de ajustamento entre eles.

Portanto, o impacto da deficiéncia, se negativo ou positivo, é mediado pelos dados
sociodemograficos, pelo funcionamento da familia e pelas caracteristicas individuais, tanto dos
genitores quanto dos irmaos e da prépria crianca. No entanto, as caracteristicas do sistema familiar
parecem ser a variavel mais importante no sentido de reduzir o impacto negativo de se ter um
irmdo com desenvolvimento atipico (Correa & cols., 1986; Fiamenghi Junior & Messa, 2007;
Foley, 2004; Messa & Fiamenghi Janior, 2010; Seltzer & cols. 1991; Simeonsson & McHale,
1981). Assim, o préximo topico tece algumas consideragdes a respeito do processo de adaptacdo da

familia a deficiéncia.

Adaptacdo da Familia a Deficiéncia da Crianca

Muito pouco ou quase nada sabemos sobre o funcionamento familiar quando se tem uma
crianca com deficiéncia. A producdo cientifica a respeito dos diferentes subsistemas familiares,
quando ha uma crianga com deficiéncia, permite verificar que: (a) as relacdes entre pais e filhos
com deficiéncia tém sido as mais pesquisadas dentro do contexto familiar (Paniagua, 2004),
especialmente as relacdes entre mae e crianga, quando comparadas as interagcGes entre outros
membros da familia (Couto, Tachibana & Aiello-Vaisberg, 2007; Pereira-Silva & Dessen, 2001);
(b) poucos sdo os pesquisadores que tém investido nos estudos da relagdo marital, o que indica uma

lacuna, uma vez que ela tem um papel central no clima familiar, repercutindo em todos os
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subsistemas familiares (Dessen & Braz, 2005a); e (c) as investigacdes tém sido sobre a influéncia
da crianga com deficiéncia nos irmaos e ndo o inverso, 0 que requer um investimento em estudos
que investiguem as influéncias bidirecionais de um sobre o outro. No entanto, os estudos sobre as
familias de criancas com deficiéncia, em seus diferentes subsistemas, parecem indicar que a
deficiéncia em si ndo € a causa das problematicas que as familias vivenciam (Fiamenghi Junior &
Messa, 2007; Foley, 2004; Messa & Fiamenghi Junior, 2010).

A vulnerabilidade da familia para desenvolver tensfes, problemas nas relagcbes e nos
comportamentos individuais depende da presenga de fatores que podem estar localizados tanto nas
caracteristicas dos genitores e das criancas (e seus tipos de deficiéncia) quanto no funcionamento
das familias e nos servicos disponiveis no ambiente (Paniagua, 2004). Quanto ao funcionamento
familiar, destacam-se o isolamento social, a insatisfacdo do casal, a tensdo na vida cotidiana, a falta
de coesdo familiar, a falta de diversdo e de lazer da familia, a falta de crencas sélidas, morais ou
religiosas, e as dificuldades socioecondmicas. Na crianca, os problemas de conduta, os transtornos
do sono, os graves problemas de aprendizagem, os problemas com aparéncia e o alto grau de
excitabilidade. Ja nos servigos, sdo fatores de risco o nimero elevado de necessidades sem
cobertura, 0s servigos inapropriados as necessidades das criancas e suas familias, os horarios
inadequados e a falta de coordenacdo dos servigos (Paniagua).

Quanto a situacdo socioecondmica, Bastos e Deslandes (2009) destacaram que familias que
tém filhos com deficiéncia intelectual estdo em piores condi¢fes que as que nao os tém. Associado
a outros fatores, como o fato de os pais ndo morarem juntos e ndo dividirem os cuidados com o
filho, ou se a mde estd empregada, a presenca de uma crianca com deficiéncia resulta em maior
impacto social e psicolégico as familias, dificultando ainda mais o seu desenvolvimento.

Apesar do grande desafio para o grupo familiar, algumas familias conseguem altos niveis
de adaptagdo e de satisfacdo, chegando a sentir intensamente os pequenos avancgos que seus filhos
conquistam, inclusive aqueles avangos minimos e imperceptiveis para outros pais, que nesse
contexto sdo muito valorizados (Falkenbach, Drexler & Werler, 2009). As familias conseguem,
com o passar dos anos, valorizar a experiéncia de ter um filho com deficiéncia como algo positivo e
insubstituivel, apesar do esfor¢o que possa ser exigido (Paniagua, 2004).

O estudo de Falkenbach e cols. (2009) mostrou que pais e mdes de criangcas com
deficiéncia reavaliam seus conceitos iniciais, quando se deparam com a existéncia da deficiéncia
em suas vidas, aprendem a valorizar as potencialidades da crianca e requisitam continuos reforgos e
suportes que os auxiliam no processo educativo de seus filhos. As mées entrevistadas comentaram
gue sempre buscavam informacGes, em cursos ou leituras diversas, para atuarem de maneira mais
adequada com seus filhos, uma vez que as ddvidas e os conflitos em relacdo a educagao da crianca
eram constantes.

Portanto, para alcangar niveis satisfatorios de adaptacdo a situacdo da deficiéncia, as

familias demandam maior suporte, cuidado, informacédo, acolhimento e orientacdo em se tratando
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das tarefas do desenvolvimento familiar, apresentando necessidades diferentes e especiais (Silva &
Elsen, 2006). Além de ter que cumprir, como qualquer outra, as tarefas normativas do curso de vida
familiar, as familias devem dispor de estratégias especiais para lidar com as caracteristicas da
crianca e suas influéncias nos demais subsistemas familiares: parental, conjugal e fraternal. Isto
significa que, para garantir um ambiente sustentador, responsivo as necessidades individuais,
seguro, organizado e protegido para as criangas, essas familias precisam, mesmo antes do
nascimento de seus bebés, de informacdo, de orientacdo e, também, de uma ampla rede social de
apoio (Brazelton & Greenspan, 2002; Oliveira, 2007).

Contribui¢des da Rede Social de Apoio para a Adaptacéo das Familias

Para que a familia possa desenvolver padrfes de relagdo que favorecam o seu
desenvolvimento e o de suas criangas com deficiéncia, ela precisa dispor de recursos e suportes que
a ajudem a superar as adversidades proprias de sua trajetdria de desenvolvimento. A presenca de
um familiar com deficiéncia ndo representa, necessariamente, um evento adverso, desde que haja
qualidade nas relacfes familiares e uma eficiente rede social de apoio (Gomes & Bosa, 2004;
Hastings, 2003; Paniagua, 2004; Rivers & Stoneman, 2003).

Diversos estudos tém mostrado a importancia e as diferentes contribuigdes da rede social
de apoio, como importante fator protetor (Gomes & Bosa, 2004; Hastings, 2003; Paniagua, 2004;
Rivers & Stoneman). Essas redes podem funcionar como um poderoso suporte para as familias,
auxiliando, inclusive, no funcionamento dos seus subsistemas (Armstrong, Birnie-Lefcovitch &
Ungar, 2005). O suporte social é compreendido como um conjunto de suportes, tanto informais
(vizinhos, amigos, igreja) quanto formais (profissionais), que tém impacto direto ou indireto sobre
as familias, particularmente sobre os pais e as criangas (Dunst, 2000).

A familia nuclear ou extensa tem sido considerada como uma importante fonte de ajuda
para manter a saide do grupo familiar, sobretudo quando se tem uma crianga com desenvolvimento
atipico/deficiéncia (Castro & Piccinini, 2002; Matsukura, Marturano, Oishi & Borasche, 2007). No
entanto, Matsukura e cols., ao compararem grupos de médes com e sem filhos com NE, verificaram
que as maes de criancas com NE tém um menor niimero de pessoas na sua rede de apoio. Esta
diferenca foi explicada tendo em vista que essas maes nao tém as mesmas oportunidades de tempo
e disposicdo para se dedicarem as suas relacdes e atividades sociais para que suas redes sejam
aumentadas e mantidas. Neste estudo, a rede social de apoio mais frequente, independente da
condicdo da crianca, era composta pelos maridos, filhos e familiares.

Das pessoas que fazem parte da familia, € importante destacar a participacdo que os avos
ou av0s tém tido, tanto cuidando da crianga quanto oferecendo apoio emocional ou financeiro aos
pais (Nunes, Silva & Aiello, 2008; Nybo, Scherman & Freeman, 1998). Mas, apesar de os avds

representarem importantes pessoas da rede social de apoio, eles também demandam uma rede
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prépria de apoio quando exercem a funcdo de cuidado constante da crianca com deficiéncia. Por
exemplo, Gallagher, Kresak e Rhodes (2010) investigaram a percepcao de 20 avés que cuidavam
de seus netos com deficiéncia e verificaram que elas necessitavam de informagfes ou ajuda para
lidar com as questdes de comportamento da crianca, particularmente a agressdo. Elas também
relataram o quanto era dificil e desafiador cuidar de netos com deficiéncia. Portanto, faz-se
necessario que o planejamento das intervencdes familiares inclua também os avds como
importantes participantes da rede social de apoio da familia (Schmiterlow & Pérez-Ldpez, 2004), e
como receptores de apoio.

As redes de suporte informal as familias estabelecem uma teia de solidariedade social que
afeta diretamente o funcionamento familiar, substituindo, algumas vezes, as proprias intervencoes
do Estado (Bittencourt, Frangozo, Rodrigues & Durante, 2007). Por exemplo, Duvdevany e
Abboud (2003) estudaram a influéncia do sistema de suporte social no nivel de estresse e de bem
estar pessoal em maes arabes que tinham criancas com NE e constataram uma associacdo entre o
suporte oferecido pelos conjuges, amigos e vizinhos, e 0 estresse conjugal e econdmico. Isto &,
guanto maior era o suporte oferecido, menor era o estresse vivido.

Quanto aos servicos disponibilizados para apoiar as familias de criancas com deficiéncia,
Duvdevany e Abboud (2003) constataram que as mé&es que contavam com 0S Servigos
governamentais de apoio ndo apresentavam um menor indice de estresse. Para as autoras a
qualidade dos servicos e a discrepancia entre 0 que 0s servigos ofereciam e as necessidades das
maes podem ter contribuido para a ndo redugdo do nivel de estresse. Por fim, Duvdevany e Abboud
concluiram que a rede de relacionamentos (familiares, amigos, vizinhos, profissionais) e 0s
recursos sociais (organizagdes privadas e servicos publicos) deveriam atuar de forma inter-
relacionada, a fim de cumprir com o papel de apoio social para a familia, em busca de sua
qualidade de vida.

As familias necessitam do apoio de redes sociais que oferecam um conjunto de suportes
que auxiliem na promocdo das competéncias necessarias para desenvolverem a autoconfianca, a
capacidade critica e a autonomia no gerenciamento de suas préprias vidas. Para isso, Duvdevany e
Abboud (2003) sugerem que as méaes participem de programas especiais que as empoderem na
direcdo de uma maior conscientizagdo de seus direitos e de um maior envolvimento e participacédo
nos atendimentos e programas de intervencdo, de modo que estes possam ajudar-lhes no
enfrentamento das dificuldades advindas com as necessidades especiais de suas criangas.

Para Bittencourt e Hoehne (2009), o que favorece, em se tratando de familias de criangas
com deficiéncia auditiva, é propiciar aos familiares o acesso a informacdes sobre a deficiéncia e
facilitar seu contato com outros familiares que vivenciam a mesma realidade. Nestes contatos, as
familias podem constituir grupos de apoio para que, no cotidiano, tenham mais condi¢des para
ajudar os filhos a desenvolverem suas capacidades. A surdez em uma crianga pode gerar um

transtorno para a familia toda, tornando-se fonte de conflitos com repercussGes em todo o grupo
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familiar, em especial no tocante as dificuldades de comunicacdo (Brito & Dessen, 1999; Cerqueira-
Silva, Krom, Yamada & Bevilacqua, 1999). Assim, esses autores propdem que seja oferecido um
suporte emocional eficiente para que possa agir como um redutor de estresse para 0s pais,
minimizando a situacdo de desamparo.

Dada a importancia dos programas de intervencdo familiar como tipo de apoio para as
familias NE, a seguir, serad apresentada a evolucdo nos modelos de trabalho, visando compreender

melhor o atendimento que atualmente é dispensado as familias de criancas com deficiéncia.

Atendimento para e com a Familia: Evolugédo nos Modelos de Trabalho

Nesta secdo, serdo apresentadas as principais caracteristicas dos atendimentos familiares,
com destaque para a ampliagdo e as lacunas dos atuais modelos de atendimento, bem como a
participacdo e o envolvimento da familia na instituicdo de atendimento. Considerando que a
literatura sobre as intervencdes familiares mostra uma ambiguidade nos termos utilizados para se
referir a este tipo de trabalho, esta secdo foi iniciada tecendo alguns comentarios a respeito. A
literatura ora se refere ao trabalho como sendo realizado para a familia e ora como sendo realizado
com a familia.

Os atendimentos denominados para as familias, segundo Goldani (2005), sdo considerados
0s mais apropriados quando comparado com atendimento de familia. Goldani justifica que o termo
para a familia denota que ha respeito pela tipologia e pelas caracteristicas da familia, ou seja,
condiz com uma concepgao mais ampla de familia, ndo havendo a intencéo de transforma-la em um
modelo ideal. No entanto, segundo Doherty (2000), os atendimentos para as familias ndo se
mostram condizentes com uma proposta de trabalho que é realizada com participacdo ativa e
coconstruida pela familia. Ao contrario, esse termo demonstra uma relagcdo de dependéncia entre
profissionais e familias, em que a familia deve aceitar o que eles definem. Baseado nisso, esse
autor propde o uso do termo com familias, que implica na idéia de que os atendimentos sdo
construidos com elas e ndo somente para elas.

Tendo em vista esses diferentes posicionamentos, neste estudo, serd utilizado o termo
atendimento com familias, pois se entende que o mesmo transmite a idéia de um trabalho
construido com a participacgdo ativa e interativa da familia, segundo a proposta de Doherty (2000) e
Dunst, Boyd, Trivette e Hamby (2002). Ao mesmo tempo, este termo estd de acordo com uma
concepcdo ampla de familia, caracteristica das sociedades ocidentais contemporaneas, e com a

definicdo cientifica de familia proposta por Petzold (1996) e que foi adotada neste trabalho.?

2 Familia é um grupo social especial, caracterizado por relagdes intimas e intergeracionais entre seus
membros (Petzold, 1996).
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Atendimentos Familiares: Diferentes Modelos de Trabalho ao Longo da Historia

Apesar do crescente interesse em se promover a participacdo da familia em programas de
intervencdo, é importante ressaltar que esse interesse ndo é novo (Aiello, 2004; Campos & Garcia,
2007). As médes e os pais sdo reconhecidos como partes fundamentais para 0 processo de
aprendizagem e desenvolvimento das criangas desde 1930 - 1940, quando os programas de
intervencdo familiar também comecgaram a proliferar nos Estados Unidos (La Rossa, 1997).

Desde essa época, novas perspectivas nos atendimentos familiares tém sido vislumbradas,
embora ndo necessariamente em todos os contextos e areas de aplicacdo. A partir de 1950, tanto
nos Estados Unidos da América como no Brasil, surgiram os modelos remediativos de atendimento
(prevencdo), destacando a maneira de compreender o0 homem em seu carater histdrico e social.
Acompanhando a mesma evolucdo das estratégias de prevencdo e intervencdo na salde, 0s
programas voltados para as familias vém lenta e progressivamente ampliando o foco de trabalho.

A visdo predominante da mde como um agente passivo e receptivo de orientacdo e
informacao, caracteristica do modelo centrado nos profissionais e de familias tuteladas vem sendo
substituida, por um enfoque que a considera ativa e participativa. Nas décadas de 70 e 80, eram 0s
profissionais que definiam todo o processo de orientacdo, e o papel das familias era aceitar e seguir
0 que era imposto por eles. As familias eram vistas como menos capazes que os profissionais para
identificar os seus problemas, fazer escolhas e tomar decisdes quanto a si mesmas e quanto as suas
criangas. Portanto, 0 modelo vigente era 0 modelo centrado nos profissionais.

Ja 0 modelo de familias orientadas, tem como principio que a familia tem condicfes de
fazer escolhas e tomar decisfes, mas suas opiniGes, em geral, sdo limitadas pelas orientacGes e
demais suportes disponibilizados pelos profissionais. Isto ¢, as familias dependem dos profissionais
para conhecerem como as intervencdes devem ser implementadas e conduzidas no seu cotidiano
(Dunst & cols., 2002).

As propostas de trabalho com familias, baseadas no modelo Centrado na Familia vém
sendo elaboradas desde 1999 e inicio de 2000 e sdo fundamentadas em trés caracteristicas basicas:
(a) énfase sobre a forca/recursos da familia e ndo nas suas dificuldades; (b) promocéo da escolha da
familia e de seu controle sobre os recursos desejados; (c) desenvolvimento de um relacionamento
colaborativo entre os profissionais e a familia (Bruder, 2000).

Este paradigma de trabalho com as familias surgiu como uma alternativa promissora na
area de intervencdo precoce nos Estados Unidos e difere do trabalho tradicional, uma vez que cria
oportunidades para os familiares exercerem suas capacidades e desenvolverem novas
competéncias. Os profissionais sdo vistos como agentes que ajudam as familias, mas que ndo agem
por elas e as familias deixam de ser vistas como passivas e dependentes das orientacdes
profissionais para serem consideradas ativas. Seus conhecimentos e habilidades séo realgados em

uma relacdo de parceria e ndo mais de dependéncia, sendo desenvolvidos liderancas e cidadaos
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criticos (Dunst & cols., 2002). A independéncia e autonomia das familias sinalizam, inclusive,
como € a relagdo delas com os profissionais.

Além das familias serem vistas como capazes de fazer escolhas e tomar decisdes, elas sdo
encorajadas a assumir, cada vez mais, a responsabilidade de suas préprias vidas. Para isso, sdo
orientadas sobre a importancia de saber utilizar a sua rede social de apoio, incluindo os diversos
servicos oferecidos pela comunidade. O modelo de atendimento é construido com a familia; seus
saberes e conhecimentos juntamente com os dos profissionais definem o0s objetivos a serem
atingidos pelo grupo. Sob esse enfoque de trabalho se espera que sejam gerados resultados
positivos tanto para a familia como para a crianca. Enquanto a familia vai melhorando suas
capacidades e habilidades para dar resposta as necessidades dos filhos, a crianga recebe apoio do
profissional, mas também se beneficia da interacdo, vinculacdo afetiva e da dedicacdo de sua
familia (Schmiterléw & Fernandez, 2004).

Para Dunst e cols. (2002), esse tipo de trabalho pode ser implementado em diversos
ambitos: social, educacional e da salde. Um dos principios do trabalho centrado na familia é o
Empoderamento® que enfatiza a forca, os conhecimentos e as habilidades das familias e ndo suas
dificuldades e fraquezas. A énfase esta no controle da familia; é ela que assume o comando no
processo de obtencédo de suportes.

Apesar do reconhecimento da importancia da familia para os programas de intervencdo, a
historia da evolucdo dos programas registra algumas duvidas e desafios sobre a implementacgéo e as
politicas de modelos centrados na familia. A aplicacdo dos resultados de pesquisa na pratica de
intervencdo é um desses desafios. Segundo Bruder (2000, 2010), tanto os planejadores quanto a
equipe técnica ndo tém usado os resultados de pesquisa sobre as praticas centradas na familia,
tampouco valorizam a filosofia de trabalho nessa direcéo.

No Brasil, os profissionais ainda tém, até hoje, muitas dificuldades para implementar tais
programas (Oliveira & Braga, 2004). Por exemplo, o estudo de Santos (1993), embora tenha sido
realizado em 1993, refletir uma realidade que ainda é presente. A autora identificou que em 14
instituicbes de reabilitacdo para criancas com deficiéncia, somente sete realizavam atendimentos
com as familias das criangas, sendo essas representadas somente pelas maes. Neste mesmo estudo,
ela constatou, ainda, que os profissionais enfrentavam diversas dificuldades para realizar esse tipo
de intervencdo, principalmente em decorréncia do seu despreparo profissional e da falta de
informac&o por parte da diretoria dessas instituicdes quanto a essa modalidade de atendimento.

Além destes fatores, as dificuldades, tanto para implementar os trabalhos com as familias

quanto para alcancar os resultados propostos, expressam a tendéncia em desconsiderar, no

® Empoderamento é um termo que se originou da palavra inglesa Empowerment. Por ndo ter sido identificado
nenhum substantivo em portugués que expressasse melhor o seu significado, o termo empoderamento
continua sendo utilizado. Ele refere-se ao desejo de desenvolver o “poder” de realizar agcGes conectadas a
um senso de responsabilidade pelo trabalho, ampliando seus conhecimentos e produzindo mudancas a partir
deles (Dunst, 2000).
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planejamento de tais intervengdes, o funcionamento especifico das familias, de acordo com o tipo
de deficiéncia da crianca, bem como o contexto social, econémico e cultural em que a familia esta
inserida. Por exemplo, Kreutz e Bosa (2009) afirmam que familias de criangas com deficiéncia
visual tém demandas que devem ser reconhecidas quando se planeja os programas de intervencdo.
Uma delas se refere ao fato de que os profissionais lidam com eles sempre como se fossem
professores ou terapeutas da crianga, com o objetivo constante de ensina-los sobre como lidar com
a crianga, negligenciando suas necessidades emocionais. Para essas autoras, S0 escassas as
informagdes sobre o desenvolvimento das criancas com deficiéncia visual e também sobre a
efetividade dos programas de intervencao para elas.

Vérias acOes tiveram uma grande influéncia na construcdo dos atendimentos familiares
nacionais, especialmente as de prevencdo na area da salde. Essas agBes estiveram associadas aos
atendimentos clinicos, individuais e ao modelo médico, ambos voltados para uma minoria da
sociedade (Lacerda-Junior & Guzzo, 2005). Nestes casos, as intervencdes eram
descontextualizadas, pois ignoravam dimens@es culturais, histéricas e sociais da pessoa, tornando a
mudanca social desnecessaria.

Até hoje, a abordagem familiar tem sido, muitas vezes, realizada segundo o senso comum,
sem fundamentos conceituais mais consistentes. As praticas, em geral, se baseiam na intuicdo e nas
visbes que cada um tem sobre esta instituicdo social. As visGes dominantes reproduzem,
geralmente, concepgdes monoliticas (familia estruturada), moralistas (familia como bem em si
mesmo), ou de cunho fundamentalista (instituicdo sagrada) (Campos & Garcia, 2007).

Apesar das transformagBes ocorridas nas sociedades ocidentais contemporaneas, a
organizacdo familiar ainda continua sendo vinculada a um enfoque que enfatiza a relacdo pobreza e
familia irregular (Bazon, 2000), o que inevitavelmente tem repercutido nos programas de
atendimento familiar. Considerando essa uma relacdo inapropriada, Bazon afirma que € necessario
compreender o0 modelo de organizacdo familiar com base em suas crengas, nos seus valores e nos
procedimentos que sdo adotados em sua vida diaria, nos seus pontos de vista e nas condicdes
concretas e subjetivas de suas vidas. De acordo com essa autora, isto evitaria julgamentos de valor
guanto a padrGes de comportamentos, possibilitando o planejamento e a implementacdo de
programas de intervencao familiar mais eficazes.

A despeito de todas essas dificuldades na implementacdo das intervengdes familiares, a
literatura nacional (Cia, Williams & Aiello, 2005; Colnago & Biasoli-Alves, 2004) e internacional
(Doherty & Carrol, 2002; Fraenkel, 2006) mostra que tentativas tem sido feitas, gerando
experiéncias diferenciadas que, sem sombra de divida, contribuem para as reflexdes e os avangos

na area.
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Diferentes Experiéncias nos Programas de Atendimento Familiar

A literatura nacional tem destacado alguns programas de atendimentos com familias, em
especial aqueles implementados por pesquisadores em universidades publicas, como trabalhos de
pesquisa ou de extensdo direcionados as familias NE. Para caracterizar essas experiéncias, foi
realizado um levantamento bibliografico, no periodo de 2000 a 2010, na base de dados do scielo

(www.scielo.org) e no site do google académico (www.google.com.br). As palavras chaves

utilizadas foram: intervengdo familiar, orientacdo familiar, atendimento familiar e trabalho com
familias.

Foram identificados oito diferentes tipos de trabalhos voltados as familias NE, sendo tanto
provenientes de pesquisa de doutorado (Colnago & Biasoli-Alves, 2004) quanto de atividades de
extensdo realizada em universidades publicas (Aiello, 2004; Guimardes & Serrano, 2005; Leite,
Martins & Milanez, 2004; Oliveira, 2004; Oliveira & Braga, 2004; Serra-Pinheiro). Alguns relatos
de experiéncia também foram identificados (Cia & cols., 2005; Silva, Ferreira, Oliveira, Rodrigues
& Souza, 2008). Nesses trabalhos buscou-se analisar: (a) o objetivo; (b) o tipo de intervengéo
realizado; (c) a clientela alvo; (d) o procedimento de trabalho; (e) os resultados obtidos; e (f) a
origem e natureza do trabalho. Contudo, nem todas as publicagdes forneceram esse conjunto de
informagdes.

Foi possivel identificar, nesses trabalhos, que o objetivo geral dos atendimentos era: (a)
informar e discutir a respeito da deficiéncia e do desenvolvimento da crianca; (b) orientar os pais a
respeito das préaticas parentais, visando a modificacdo do comportamento da crianca, para que eles
pudessem dar continuidade, em casa, a terapia desenvolvida com a crianca; e (c) oferecer suporte
emocional para as familias. Apenas dois dos oito trabalhos revistos indicavam ter como foco o
ensino de pratica educativa parental e o empoderamento, apoio e fortalecimento da familia ou da
mae. Os demais trabalhos apresentavam objetivos exclusivos do ensino de pratica educativa
parental ou a realizacdo de coterapia com a crianga em casa.

A clientela alvo era constituida, em sua maioria (n=3), por mdes e pais, ou apenas maes
(n=2), e os resultados indicavam evolucdo quanto ao desenvolvimento da crianca e das praticas
parentais. No entanto, ndo havia nenhuma indicacdo de que o trabalho desenvolvido fosse produto
de algum tipo de levantamento de demandas ou necessidades da clientela-alvo ou mesmo de estudo
anterior desses programas. Portanto, ndo foi possivel identificar se as experiéncias tinham uma
fundamentacao tedrica conhecida e se eram provenientes de uma base empirica.

Verificou-se, também que os atendimentos familiares realizados no contexto brasileiro tém
focalizado alguns periodos ou situagdes especificas da vida familiar, voltando-se para os genitores
de criancas, especialmente daquelas com deficiéncia. A visdo de familias dependentes e passivas
parece predominar fortemente e 0s programas compostos por multiplos servicos voltados as

familias ou centrados nas familias, praticamente sdo inexistentes. Portanto, os atendimentos
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caracterizam-se por experiéncias baseadas no modelo Centrado nos Profissionais, conforme
descrito por Dunst (2000). No entanto, é preciso reconhecer que tais experiéncias de atendimento
familiar e de implementacdo de programas estéo, ainda, em construcéo.

Em contraposicdo, os programas de atendimento familiar nos EUA estdo mais
fundamentados no modelo Centrado na Familia (Doherty, 2000; Doherty & Carrol, 2002; Mckay
& cols., 2004; Tsey, Whiteside, Deemal & Gibson, 2003). Dentre tais programas, destaca-se a
proposta de Doherty (2000) - Programa de Educagdo Familiar na Infancia Precoce (Early
Childhood Family Education), fundamentada na Teoria Sistémica e na experiéncia desenvolvida
pelo autor no Centro para a Democracia e Cidadania (Center for Democracy and Citizenship) da
Universidade de Minnesota (USA). Este programa é considerado um modelo alternativo de
atendimento as familias de criangas abaixo de 5 anos de idade, pois prioriza o desenvolvimento de
liderangas, de auto-organizagdo e a participacdo ativa de todos os envolvidos, diferenciando-se dos
tradicionais modelos de atendimento familiar, nos quais as familias tém um papel mais dependente
e passivo. O programa é caracterizado pelo engajamento dos pais em aprendizagem colaborativa
com base em grupos de educacdo de pais, e as familias sdo envolvidas na defini¢do e solucdo dos
problemas (Doherty, 2000; Doherty & Carrol, 2002).

Além disso, ressalta-se a experiéncia de Garcia e Turk (2007), na Inglaterra, conhecida
como Programa Webster-Stratton de Parentalidade (Webster-Stratton Parenting Programme). O
programa € baseado em principios que descrevem como 0s comportamentos sdo aprendidos e
podem ser modificados, tendo sido testado especificamente em um trabalho com pais de criancas
com deficiéncia auditiva e que também apresentavam autismo e problemas de comportamento. O
objetivo principal era capacitar os pais na relacdo com a crianga, ou seja, desenvolver um estilo
parental mais positivo. O programa utilizou videos de interagdes entre pais e filhos e a técnica de
role-plays. Os resultados alcancados indicaram a eficacia do programa para o trabalho com
criangas surdas e seus pais.

Em Portugal, Coutinho (2004) apresentou e avaliou um Programa de Formagédo Parental
destinado a grupos de pais de criangas com sindrome de Down, baseado no fortalecimento das
competéncias parentais. Os resultados obtidos mostraram que as méaes mudaram sua percepgao em
relacdo a sua competéncia parental, apresentando-se mais motivadas para controlar uma série de
tarefas e exigéncias nessa funcdo. O grupo também foi eficaz na formacgdo dos pais sobre o
desenvolvimento das criangas e ajudou-lhes a perceber pequenas evolugbes em seus
comportamentos. O autor concluiu que o programa foi eficaz para modificar crencas, expectativas,
atitudes e praticas parentais, e que os participantes se mostraram muito satisfeitos.

Diante da variedade de experiéncias de atendimento familiar existentes, as quais nos
mostram uma riqueza de caminhos a percorrer, e considerando a evolugdo na concepgdo que

norteia essa pratica, faz-se necessario conhecer como tem sido a participacdo e o envolvimento da
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familia na vida da crianga com deficiéncia, em especial, nas instituicbes de atendimento

multiprofissional.

A Participacéo e o Envolvimento da Familia na Instituicdo de Atendimentos: Caracteristicas

dessa Parceria

Embora a literatura seja escassa, hd consenso sobre a importancia da parceria entre a
familia de crianca com deficiéncia e as escolas e as instituicdes de atendimento (Paniagua, 2004;
Silva & Mendes, 2008). No ambito nacional, dois estudos revelam que esse tipo de parceria é
deficitario, mostrando que os familiares ainda se colocam em posicdo inferior, desconhecendo a
importancia de se emanciparem e desenvolverem uma relagdo mais igualitaria, e que um trabalho
efetivo que vise a transformacdo dessa realidade é praticamente inexistente.

Silva e Mendes (2008), por exemplo, concluiram que alguns comportamentos sdo
propiciadores e mantenedores de uma parceria colaborativa efetiva e bem sucedida, contribuindo
para uma boa relacdo entre familia e escola, como o respeito matuo, comunicacdo, confianca,
participagdo, amabilidade, seriedade, sinceridade e imparcialidade. Entretanto, segundo as autoras
o fato de o empoderamento ndo ter sido mencionado pelos participantes pode indicar que familiares
e profissionais, na realidade brasileira, ainda ndo se colocam em posicdo de igualdade, necessitando
amadurecer no sentido de saber qual € o seu papel na parceria.

Também interessados em compreender o que faz diferenca na parceria entre 0s
profissionais e a familia, Ogama e Tanaka (2003) investigaram a compreensdo que as familias de
criancas com deficiéncia intelectual tém a respeito do trabalho desenvolvido pelas escolas
especiais, e buscaram analisar os fatores que influenciam no pouco interesse das familias pelo
trabalho desenvolvido nessas escolas. Os autores constataram que as familias alimentam
expectativas em relacdo ao desenvolvimento de seus filhos, em um nivel maior do que a escola
especial pode oferecer; a maioria delas ndo permanece na escola enquanto seus filhos sdo atendidos
e, por isso, ndo sabem o que é feito. Além disso, algumas familias disseram ajudar em algumas
atividades somente quando chamadas, o que indica que a familia ndo interage com a escola, apenas
acata as solicitacdes. Diante desses dados, as autoras supdem que a falta de envolvimento da
familia é consequiéncia da auséncia de um trabalho que a conscientize, de forma que ela saiba
valorizar a escola de seu filho e que o aprendizado dele resulta da integracdo entre escola e familia.

No contexto internacional, por outro lado, a literatura (Blue-Banning, Summers, Frankland,
Nelson & Beegle, 2004; Kasahara & Turnbull, 2005; Nelson, Summers & Turnbull, 2004) descreve
como tem ocorrido esse tipo de relagdo, o que as familias desejam nessa parceria, quais sdo 0s
indicadores de comportamento dos profissionais que facilitam a relacdo e, por fim, discute porque

existe o desinteresse das familias pelo trabalho das escolas de educacédo especial.
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O estudo de Nelson e cols. (2004), cujo objetivo foi descrever a opinido de familiares que
tinham criangcas com deficiéncia intelectual e de profissionais que atendiam as familias e suas
criancas, sobre a relacdo entre eles, verificou a existéncia de disposicdo dos profissionais para: (a)
se reunir com familiares em horarios flexiveis; (b) realizar as visitas domiciliares; e (c) se envolver
com a vida do aluno. Todos esses aspectos foram considerados importantes para uma relacédo
colaborativa.

Ja Kasahara e Turnbull (2005) investigaram 30 familias japonesas de criancas com
deficiéncia fisica, sindrome de Down e autismo, para identificar a percepcdo delas sobre uma
relacéo ideal com os profissionais da instituicdo de atendimento. Para isto realizaram grupos focais
e entrevistas. Seus resultados mostraram que a qualidade da relagdo entre crianca e profissional, e 0
modo como os profissionais oferecem servigos e cuidados para as criangas com deficiéncia e seus
familiares, sdo vistos como importantes para uma parceria bem sucedida entre familiares e
profissionais. A qualidade da relacdo foi avaliada em termos de: respeito, luta contra a visdo
negativa da incapacidade, importancia do contexto no entendimento da crianca e os principios de
um servico de qualidade. O respeito foi descrito como a compreensdo da crianga como um ser
humano digno, ativo e com desejos prdprios, e ndo como mais um caso, um objeto para ser
estudado. Além disso, os autores identificaram que os familiares desejavam ser empoderados para
conseguirem ter uma relagdo melhor com os profissionais e, para isto, esperavam a colaboracéo de
uma rede de servicos bem coordenada.

Segundo Blue-Banning e cols. (2004), os indicadores de comportamento dos profissionais
que facilitam a parceria colaborativa com as familias foram divididos em seis categorias:
comunicacdo, compromisso, habilidade, respeito, igualdade e confianca. Todas essas categorias
foram de comum acordo entre os pais e os profissionais. A diferenga identificada foi mais em
relacdo a énfase na categoria do que no tipo de categoria. Por exemplo, no tema da igualdade para
a parceria colaborativa, os familiares acreditam que, para atingi-la, é necessario realizar o
empoderamento dos familiares. Isto €, eles descreveram que os profissionais devem encorajar os
familiares a expressarem suas opinides e ajuda-los a adquirir habilidades para participar
plenamente na tomada de decisGes. Ja os profissionais disseram que para realizar o empoderamento
dos pais é necessario informa-los sobre seus direitos, ajuda-los a elaborar questdes para o médico,
orientd-los a expressarem suas opinides e oferecer suporte moral a eles. Para Blue-Banning e cols.
uma parceria inadequada entre os profissionais e as familias talvez aconteca em funcdo de uma
falta de conhecimento sobre essa relagdo. Isto denota a importancia de se informar quanto aos
papéis dos familiares e dos profissionais nesse tipo de relagdo.

Portanto, é possivel identificar, que existem comportamentos que propiciam e mantém uma
parceria colaborativa, e que a igualdade entre os parceiros na relacdo é fundamental para a
existéncia de uma colaboragdo entre eles. Uma condicdo imprescindivel para isso seria uma boa

definicdo do papel de cada um na relacdo entre as familias e os profissionais. Apesar do interesse
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por investigar esses temas, todavia, ha a necessidade de se ampliar a base empirica dos estudos
cientificos, a fim de conhecer melhor as diferencas entre as expectativas dos familiares e dos
profissionais e as diferencas de expectativas em funcdo das caracteristicas das familias. Todas estas
questdes, direta ou indiretamente, destacam a importancia da familia para o desenvolvimento da
crianca com deficiéncia, especialmente quando integrada com outras agéncias socializadoras, como
a escola e as instituigdes de atendimento.

Neste caso, as politicas publicas devem ndo somente enfatizar a importancia dessa parceria
entre familias, instituicGes de atendimento e escolas, mas, indicar caminhos promissores para que
as escolas e as instituicoes de atendimento possam fundamentar suas agdes de integracao.

Neste capitulo introdutério foi apresentada a literatura a respeito da pessoa com
deficiéncia, como as questdes conceituais e politicas envolvidas, a mudanca de paradigma na
atencdo a pessoa com deficiéncia e as contribuicGes dos principios da educacdo inclusiva para o
reconhecimento da importancia da familia para a promocdo do desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia. Assim, a familia foi abordada como base para o desenvolvimento humano, destacando
as relacGes familiares nos diferentes subsistemas familiares (conjugais, parentais e fraternas) e as
contribuicGes da rede social de apoio para a adaptagdo das familias. Compreendendo a importancia
dos atendimentos familiares, foram apresentados os modelos de atendimento familiar que tém
embasado a préatica nas instituicGes de atendimento, e por fim, como tem acontecido a parceria
entre familia e instituicdo de atendimento. A seguir, sdo apresentadas as justificativas e os

objetivos desta pesquisa.
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JUSTIFICATIVAS E OBJETIVOS

A familia € a principal fonte de contribuicdo para o processo de desenvolvimento do ser
humano, especialmente na infancia (Dessen, 1997; Petzold, 1996). E ela a responséavel pela
reproducdo bioldgica e social da sociedade, sendo indispensavel a transmissdo genética e cultural
entre as geracdes (Kreppner, 2000). Apesar de todas as modificagdes pelas quais tem passado, ela,
ainda, se mantém como espaco primordial de socializacdo e contexto de desenvolvimento para as
criancas, mesmo tendo como parceria outras agéncias socializadoras.

Em se tratando do desenvolvimento das criangas com deficiéncia, a contribuicdo da familia
se torna ainda maior. Além de ser a principal mediadora das relagbes sociais necessarias ao
processo de desenvolvimento, ela desempenha esse papel por longo tempo, propiciando o elo entre
a crianga e o contexto social, histdrico e cultural. Isto ocorre, em parte, devido ao fato de as
necessidades especiais, particularmente a deficiéncia, serem uma condicdo complexa e
multideterminada, muitas vezes limitando e dificultando a participagdo do individuo na trama de
relagdes que compde sua existéncia (Aranha, 1991).

Ao mesmo tempo em que a familia de uma crianca com deficiéncia demanda maior
suporte, cuidado, informacao, acolhimento e orientacdo, ela tem que cumprir, como qualquer outra,
as tarefas normativas do curso de vida familiar (Dessen & Braz, 2005a). Tais tarefas requerem
estratégias especiais para lidar com as caracteristicas da crianga e suas influéncias nos demais
subsistemas familiares, como o parental, o conjugal e o fraternal. Portanto, neste contexto de
desenvolvimento, os programas de atendimento familiar sdo essenciais tanto para orientar as
familias no que se refere as tarefas de desenvolvimento do seu curso de vida quanto para apoia-las,
fortalecé-las e encoraja-las na busca por solugdes dos seus problemas.

Entretanto, geralmente, esses programas sdo voltados para as criangas e ndo para as suas
familias, embora estas constituam a principal fonte de apoio e de mudanca. Muitas vezes, 0s
profissionais, quando atendem as familias, tém unicamente o objetivo de agrega-las como
coterapeutas na reabilitacdo de seus filhos, ignorando suas necessidades e peculiaridades de
funcionamento.

E unanime a afirmacéo na literatura de que nio basta que somente a mae, ou a crianca, seja
o foco de trabalho (Dessen & Pereira-Silva, 2004; Epps & Jackson, 2000; ME/SEESP, 2007a,
2004; Pereira-Silva & Dessen, 2005; Schmiterlow & Pérez-Lépez, 2004; Schmiterléw &
Fernandez, 2004; Yano, 2003). A inclusdo de todos os membros da familia no planejamento dos
programas e a nocdo de fortalecimento da familia como solucionadora de suas proprias
dificuldades deve ser priorizada (Dessen, 1997).

Isto torna inquestiondvel a necessidade de elaboracdo de programas de atendimentos de
educacdo com a familia, fundamentados em uma base empirica e tedrica, e que considere as

diferentes deficiéncias. Tanto os avangos da literatura da area quanto as queixas, as necessidades e
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a opinido das familias em se tratando das intervenges familiares precisam ser considerados no
planejamento desses programas.

A literatura especializada em programas de atendimentos familiares, no contexto brasileiro,
apresenta questdes tedricas que denotam a sua importancia para a salde e a educacdo das criangas,
mas raramente mostra dados empiricos resultantes de suas avaliagdes, e tampouco fundamenta as
intervencbes em um modelo de trabalho centrado na familia. Isso constitui uma lacuna a ser
preenchida pelas investigagdes atuais e futuras.

A elaboracdo de programas baseada Unica e exclusivamente na experiéncia do proprio
profissional que executa a intervencdo, ou simplesmente baseada no discurso da importancia da
familia, ndo se mostra mais adequada a complexidade de um paradigma sistémico. A eficacia da
elaboracdo e implementacdo de Programas de Educacdo Familiar (PEF) depende, sobretudo, de
subsidios tedricos e empiricos que proporcionem um conjunto de informagdes indispensaveis para
0 estabelecimento de uma base segura para tais programas.

Portanto, é importante que haja a realizagdo de mais pesquisas para a fundamentacdo
desses programas, focando todos os niveis: do macrossistema e suas politicas publicas das areas de
salde e educacdo, passando pelos microssistemas, isto &, as instituicdes de atendimento, as escolas
e as familias, até o individuo com deficiéncia. Tais estudos poderdo gerar contribuicdes
significativas nas dimensoes: (a) cientificas, quer ampliando o corpo de conhecimento a respeito
dos programas e da participacdo da familia, tanto em nivel nacional como internacional, quer
fornecendo a base empirica para a construcdo de programas de intervencdo mais efetivos; e (b)
sociais, propiciando tanto as diretrizes fundamentais para a promoc¢éo do desenvolvimento humano
nos diferentes contextos de socializacdo da crianca com deficiéncia, quanto a melhoria do
atendimento as familias e suas criangas com deficiéncia.

Face ao exposto, este estudo tem como objetivo investigar os servi¢os e atendimentos
oferecidos as familias com necessidades especiais - NE, analisando as politicas publicas, os
servicos e atendimentos familiares, bem como a participagdo das familias. Entende-se por
“servicos” todas as atividades sociais/lazer, educativas e profissionais que as instituicdes oferecem,
enquanto os “atendimentos” dizem respeito as atividades de orientacdo familiar, de psicoterapia, de
conversas informais e de participagdo no atendimento da crianca. Pretende-se, assim, fornecer 0s
subsidios tedricos e empiricos para a elaboragdo de programas de educacao familiar com familias
de criangas com deficiéncia. Quatro sdo os eixos norteadores deste trabalho:

1. Caracterizacdo das familias de criancas com deficiéncia auditiva, fisica, intelectual,
visual e maltipla. Este eixo foi selecionado devido a necessidade de se conhecer as caracteristicas
tipicas de cada uma dessas diferentes familias, uma vez que a atencédo as suas necessidades exige o
conhecimento de como ela se estrutura e funciona.

2. Descricdo e avaliagdo dos servicos e atendimentos voltados as familias de criangas com

deficiéncia na perspectiva da clientela atendida, dos profissionais (das instituicdes e das escolas) e
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dos gestores das politicas publicas (salde e educacdo). Estas informacGes constituem a base para a
elaboracdo dos principios norteadores de programas de intervengdo, pois permitem conhecer o que
tem sido realizado e quais sdo seus pontos fortes e fracos, na visdo de todas as pessoas envolvidas,
indicando caminhos alternativos para a construcdo de programas mais efetivos.

3. Descricdo e avaliacdo da participacdo e envolvimento das familias e dos profissionais
(das instituicOes e das escolas), uma vez que os modelos, para serem eficazes, devem levar em
conta a identificacdo do tipo de participacdo e envolvimento da familia e dos profissionais nos
servicos e atendimentos familiares.

4. Analise das politicas publicas brasileiras destinadas as familias de criancas com
deficiéncia, no que se refere as suas diretrizes e aos programas oferecidos para essa populacdo. As
politicas publicas definem o modo como as familias participam e sdo atendidas nas diversas areas
do seu contexto, ou seja, da salde, da educacdo e do bem estar social. Portanto, conhecendo o que
tem sido proposto e valorizado por essas esferas governamentais, vislumbra-se identificar tanto os
pontos fortes, que precisam ser reforcados, quanto as lacunas a serem supridas, visando diretrizes e
programas mais bem orientados a realidade brasileira.

As questbes que nortearam a elaboracdo deste projeto e que constitui o ndcleo da andlise
dos dados séo:

1. Quais as caracteristicas da estrutura e do funcionamento das familias que tém
uma crianga com deficiéncia, na perspectiva das proprias familias (pais, maes e
irmaos) e das suas criangas? S&o os padrdes similares ou distintos quando se
considera o tipo de deficiéncia da crianca?

2. Qual a participacdo e o envolvimento da familia com os servicos e 0s
atendimentos fornecidos as familias e as criangas?

3. Quais as caracteristicas das familias que mais participam e mais se envolvem
com os programas de atendimentos da crianga e das que menos se envolvem
com tais programas?

4. As instituigdes de atendimento e as escolas municipais/salas de recurso oferecem
atendimentos voltados as necessidades das familias de criancas com
deficiéncias? Como sdo estes atendimentos?

5. O que a familia, a crianga e os profissionais (das instituicGes de atendimento e da
escola) pensam sobre os servigos e atendimentos familiares?

A respeito das politicas publicas brasileiras destinadas as familias de criangas com
deficiéncia as seguintes indagacdes foram feitas:

1. Quais sdo as diretrizes das politicas publicas oferecidas pelo Ministério da Sadde e
da Educacdo voltadas ao atendimento das familias de criangas com deficiéncia?

Como se caracterizam tais politicas e como tém sido implementadas?

2. O que os gestores e os coordenadores das instituicGes de atendimento, e os gestores
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dos Ministérios (da Salde e da Educacdo) pensam e esperam quanto as politicas
publicas voltadas ao atendimento das familias de criangas com deficiéncia?

A seguir seré apresentada a metodologia empregada para responder a estas indagacdes.
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METODOLOGIA

Este capitulo descreve o referencial tedrico adotado - o modelo Bioecoldgico de
Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1977, 1999) e o método utilizado. A primeira se¢do trata dos
componentes do Modelo Bioecoldgico, também denominado modelo PPCT, e a segunda se¢do

descreve a amostra e os procedimentos empregados para a coleta e a analise dos dados.

Modelo Bioecolégico de Bronfenbrenner: um Referencial para a Pesquisa Aplicada

em Programas de Educacéo Familiar

Para este estudo, o0 Modelo Bioecologico de Bronfenbrenner (1977, 1999) constitui um
referencial tedrico-metodolégico apropriado, na medida em que leva em consideracdo 0 processo
(P), a pessoa (P), o contexto (C) e o tempo (T) — PPCT para a compreensdo dos fendmenos de
desenvolvimento.

O processo, também denominado de processo proximal, consiste nas interacdes
estabelecidas entre a pessoa em desenvolvimento e o seu ambiente imediato. A sua forma,
intensidade, contetido e direcdo variam em funcédo das caracteristicas da pessoa e do ambiente, da
natureza dos resultados do desenvolvimento e de continuidades e mudancas sociais que ocorrem ao
longo do tempo (Bronfenbrenner & Morris, 1998). Por exemplo, 0s jogos em grupo e as atividades
esportivas e de leitura constituem processos proximais com contetdos variados e distintas diregdes.
O desenvolvimento humano decorre da existéncia/auséncia e qualidade desses processos que
mediam as relacGes humanas e o seu contexto.

Para serem efetivos, 0s processos proximais precisam ser regulares por um periodo de
tempo e ter uma duracdo suficientemente longa que Ihes permita se tornar crescentemente mais
complexos (Bronfenbrenner, 1999). Os processos se tornam progressivamente mais complexos a
medida que se repetem as interacdes reciprocas entre um organismo ativo e as pessoas, 0s objetos e
os simbolos no seu ambiente externo imediato e sdo, portanto, considerados vitais para a promogao
do desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1977, 1999).

No entanto, é importante ressaltar que 0s processos proximais sdo distintos e podem ser
caracterizados em termos dos resultados que produzem no desenvolvimento; isto é, eles podem
gerar tanto competéncias quanto disfuncdes. As competéncias referem-se aos conhecimentos,
habilidades ou capacidades em conduzir o préprio comportamento em situagdes e dominios do
desenvolvimento e as disfungdes, por sua vez, referem-se as dificuldades em manter o controle e a
integridade do comportamento em diferentes situa¢des (Bronfenbrenner & Evans, 2000).

O contetdo e a qualidade dos processos proximais €, consequentemente, dos resultados
produzidos decorrem das tensdes ou forcas de coacdo, caracteristicas do processo de

desenvolvimento humano (Cairns & cols., 1996). As forcas de coacdo sdo tensbes provocadas nas
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estruturas  genéticas, neurobioldgicas, comportamentais e ambientais da pessoa em
desenvolvimento e nas relacBes bidirecionais entre elas, quando se vivencia uma situacdo
desconhecida que demanda novos conhecimentos e habilidades (Gottlieb, 1996). Esse processo de
busca pelo equilibrio, envolvendo tensdo e desequilibrio, é o responsavel por gerar avangos no
desenvolvimento, uma vez que a tensdo estimula subseqiientes mudangas adaptativas para o
alcance de novo equilibrio (Shanahan, Valsiner & Gottlieb, 1997).

Portanto, é no interjogo entre equilibrio e desequilibrio, ou seja, das constantes adaptacdes
do individuo ao meio (e vice-versa), que se processa o desenvolvimento humano. Por exemplo, nas
atividades de exploracdo do ambiente, em geral, e nas experiéncias sensorio-motoras de
manipulacdo dos objetos ocorrem progressivos desequilibrios e equilibrios nas interagdes da
crianga com seu ambiente, promovendo avangos no seu desenvolvimento cognitivo e social.

Sempre que uma pessoa se depara com situacdes novas e desconhecidas, seja na vida
cotidiana doméstica, na vida profissional, ou nas relacdes em geral, prontamente surgem as tensdes,
advindas das coacdes, as quais despertam a necessidade de mudanca, de adaptacdo, podendo gerar
0 desenvolvimento de novos padrfes de comportamento. Em relacdo aos PEF, espera-se que eles
gerem tensdes nas familias, provenientes das circunstancias novas ou adversas a manutencdo do
seu equilibrio, produzindo novos conhecimentos e competéncias. Assim, atividades desenvolvidas
tanto individualmente quanto em grupo que estimulem a necessidade de adaptacdo® diante de uma
nova situacdo, a fim de assegurar um novo equilibrio, podem ser indicativos de forcas de coagdo
agindo na promocao do desenvolvimento humano.

Os PEF constituem importantes meios de promocdo dos processos proximais com
qualidade, particularmente, para a crianca com deficiéncia e sua familia que necessita de orientacédo
e suporte, conforme discutido no capitulo introdutério desta tese. Ao fornecer uma ampla variedade
de servicos e suportes, como: grupo de praticas educativas parentais, atividades recreativas ou
profissionalizantes, grupos de autogestdo, variados processos proximais vao se constituindo nas
relacGes dessas pessoas com seu contexto. Isto favorece o desenvolvimento de novas habilidades e
competéncias familiares, psicoldgicas, profissionais ou sociais, € promove uma melhor atuagdo
dessas pessoas nos diferentes ambitos de vida.

Nesse processo de desenvolvimento, a pessoa (P), segundo componente do modelo
Bioecologico, é vista como sujeito ativo, produto e produtor do seu desenvolvimento, sendo
consideradas suas caracteristicas individuais (idade, género e etnia), psicoldgicas ou biologicas, tais
como a maneira de lidar com suas experiéncias de vida (Bronfenbrenner, 1999). Essas
caracteristicas refletem as forcas/disposicdes, 0s recursos biopsicologicos e as demandas do

ambiente. A forca ou disposigdes descrevem os elementos que colocam 0s processos proximais em

*0 processo dinamico de adaptacéo no ser humano tem uma funcéo integradora entre os genes e o ambiente,
pois possibilita uma interacdo dindmica de acomodagdo e organizacao entre esses elementos, resultando em
niveis de desenvolvimento cada vez mais complexos quando comparados com os das outras espécies
(Gariépy, 1996).
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movimento e 0s sustentam. Isto €, sdo caracteristicas ou disposicdes comportamentais que podem
colocar 0s processos proximais em desenvolvimento e sustentar sua operacdo ou colocar
obstaculos, chegando a impedir que tais processos ocorram (Narvaz & Koller, 2004).

Os recursos biopsicologicos referem-se as habilidades, experiéncias, conhecimentos e
capacidades imprescindiveis ao funcionamento eficaz do processo proximal. Eles envolvem
deficiéncias e competéncias psicoldgicas que influenciam a capacidade da pessoa de engajar-se
efetivamente nos processos proximais. Ja, em relacdo as demandas, essas sdo os fatores que
estimulam ou inibem reac¢des do ambiente social imediato do individuo (Bronfenbrenner, 1999).
Isto é, sdo atributos capazes de incitar ou impedir reagcbes do ambiente social, inibindo ou
favorecendo o desenvolvimento dos processos proximais no crescimento psicoldgico (Narvaz &
Koller, 2004).

O comportamento, o ambiente e a atividade genética interagem reciprocamente
desenvolvendo genes e aprendizagens que se inter-relacionam promovendo o desenvolvimento
humano. Nesse interjogo entre as caracteristicas genéticas e as adquiridas durante o curso de vida®,
os fatores ambientais, somados aos componentes genéticos, geram um mosaico de possibilidades
regido por tendéncias que aumentam a probabilidade de algumas em detrimento de outras. O
conjunto de genes e as interacGes entre eles fornecem os limites para a amplitude de variacdo do
fenotipo comportamental possivel nas diferentes caracteristicas (Dal Farra & Prates, 2004).

O contexto de desenvolvimento, terceiro componente do modelo Bioecoldgico
(Bronfenbrenner, 1977, 1994), é constituido por sistemas articulados que se influenciam
mutuamente: 0 microssistema, 0 mesossistema, 0 exossistema, 0 macrossistema e o cronossistema.
O microssistema refere-se a um padrédo de atividades, papéis e relacGes interpessoais (face a face)
vivenciados pela pessoa em desenvolvimento, em um dado ambiente com caracteristicas fisicas e
materiais especificas. E o ambiente imediato do individuo, no qual os processos proximais operam
para produzir, sustentar ou inibir o desenvolvimento. Por exemplo, a familia € considerada o
principal contexto de vida de uma pessoa, no qual acontecem as interagdes diretas entre todos
aqueles que dela participam. E a familia que determina a capacidade de funcionar efetivamente e de
tirar proveito de outras experiéncias em outros contextos nos quais o ser humano vive e cresce
(Bronfenbrenner & Morris, 1998; Bronfenbrenner & Ceci, 1994).

Portanto, o aspecto mais importante no processo evolutivo da pessoa é constituido pelas
atividades molares, que sdo formas de comportamento compostas por acbes continuas e
intencionais entre as pessoas envolvidas no ambiente imediato, e que, dependendo das
caracteristicas deste ambiente, podem provocar, instigar e transformar esse processo (Pol6nia,

Dessen & Pereira-Silva, 2005). O desenvolvimento da pessoa ¢ uma funcdo da variedade e

® Trata-se de uma orientacéo tedrica para o estudo do desenvolvimento humano que incorpora distingdes
temporais, contextuais e processuais, envolvendo tanto o individuo como a sociedade, seu processo de
maturacao, de crescimento, as forcas sociais e 0s contextos socioculturais em diferentes niveis (Elder, 1996).
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complexidade dessas atividades molares. Neste estudo, os microssistemas referem-se a propria
familia da pessoa com deficiéncia, a escola e a instituicdo de atendimento que ela frequenta, pois
em todos esses ambientes ela mantém interagdes face a face, constituindo os processos proximais.

O mesossistema consiste nas relagdes e processos estabelecidos entre dois ou mais
ambientes em que a pessoa em desenvolvimento participa ativamente. Para Bronfenbrenner
(1979/1996), ha quatro tipos de interligagdes entre os microssistemas: (a) participacdo em
maltiplos ambientes — quando a pessoa participa em dois ou mais ambientes diferentes, por
exemplo: crianga participando ativamente da familia, da escola e da instituicdo de atendimento,
assumindo um papel ativo; (b) ligacdo indireta — quando a pessoa ndo se engaja ativa e diretamente
em mais de um ambiente, mas a inter-relacdo entre os ambiente é mantida pela presenca de uma
terceira pessoa, que atua intermediando os participantes em mais de um ambiente, por exemplo: 0s
pais da crianca desempenham um papel atuante na escola e instituicdo de atendimento, embora néo
tenham uma participagdo ativa em cada um destes ambientes; (c) comunicacdo entre ambientes —
ocorre quando as mensagens sdo transmitidas de um ambiente para outro, havendo troca de
informagdes entre as redes dos dois ambientes, de modo direto ou indireto. No modo direto, por
exemplo, é a mae que envia bilhetes ou telefona para a professora ou vice-versa. No modo indireto,
a comunicagdo ocorre por meio da rede social; (d) conhecimento inter-ambiente — consiste nas
representacOes, informacdes, experiéncias e expectativas que existem em um ambiente em relagédo
ao outro. O que a familia pensa a respeito do papel da escola ou da instituicdo de atendimento, bem
como o que a instituicdo/escola pensa a respeito da importancia da familia em relagdo ao
desenvolvimento da crianga constituem exemplos deste nivel de interligacéo.

Ja 0 exossistema refere-se aos ambientes que ndo se relacionam diretamente com a pessoa
em desenvolvimento, isto é, sdo ambientes nos quais a pessoa ndo participa ativamente de
interacOes face a face, mas que afetam ou sdo afetados por ela de forma indireta. De acordo com
Bronfenbrenner (1994), o exossistema engloba “as relacdes e 0s processos que ocorrem entre dois
ou mais ambientes, sendo que a pessoa em desenvolvimento ndo participa de um deles, embora os
eventos que nele acontecem influenciam, indiretamente, o seu ambiente imediato” (p. 40). No caso
do contexto de vida da crianca com deficiéncia, a Secretaria de Educagdo do seu municipio ou o
Ministério da Educacdo e sua respectiva Secretaria de Educacdo Especial, por se tratarem de
ambientes nos quais essa crianga ndo participa, mas que influenciam no seu desenvolvimento
indiretamente sdo exemplos de exossistemas.

Para Bronfenbrenner (1979/1996), o potencial de desenvolvimento de um ambiente
aumenta em funcdo de vinculos diretos e indiretos com os ambientes. Em se tratando da crianca
com deficiéncia e sua familia, conclui-se que seus ambientes tornam-se mais propensos ao
desenvolvimento a medida que se relacionam e influenciam instancias governamentais que tém

impacto politico direto sobre suas vidas, tais como: o Ministério da Salde/Secretaria da Salde
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local, Conselho de Saude local, o Ministério da Educacao/Secretaria da Educacédo local e Conselho
de Educacéo local.

O macrossistema constitui um conjunto de padrdes institucionais da cultura ou subcultura,
tais como as estruturas econdmicas, social e politica, das quais 0 micro, 0 meso e 0 exossistema sao
manifestagdes concretas (Bronfenbrenner, 1977). Ele se refere ao sistema de crencas e estilos de
vida nos diferentes niveis do ambiente ecoldgico, sendo considerado como o retrato de uma cultura.
Constituem exemplos do macrossistema, as politicas publicas da area da salde e da educacao, e 0s
valores e as crencas que as familias e os profissionais das escolas e das instituicbes de atendimento
tém a respeito do desenvolvimento da crianga e da familia.

Por dltimo, o cronossistema refere-se ao tempo, envolvendo as modificacbes ou
consisténcias ocorridas ao longo do curso de vida, tanto em relacdo as caracteristicas da pessoa
quanto as de seu ambiente (Bronfenbrenner, 1994). Identificar os servicos e atendimentos prestados
pelas instituicbes ao longo das Gltimas décadas, considerando a inter-relacdo com as caracteristicas
do ambiente e da sociedade em geral, constitui um exemplo de evento do cronossistema. Tentar
compreender o papel da familia, da escola e da instituicio de atendimento no processo de
desenvolvimento da crianca com deficiéncia, em um dado momento social e politico constitui outro
exemplo. Conforme descrito no capitulo introdutério desta tese, a concepgdo de pessoa com
deficiéncia difere considerando o enfoque do discurso do Paradigma de Suportes, da Inclusdo ou o
discurso do Paradigma de Servigos, da Integracéo.

As mudancas ambientais ocorridas em um tempo histérico podem produzir mudangas
significativas no desenvolvimento da pessoa, em qualquer direcéo, tanto positivas como negativas
(Bronfenbrenner & Morris, 1998). Em se tratando da histéria de evolugéo da vida das pessoas com
deficiéncia, verifica-se que as mudancas tém sido significativamente positivas, tanto no que se
refere as questdes da legislacdo, quanto as condi¢cbes de vida em geral (educagdo, trabalho,
reabilitacdo, etc.) (MEC/SEESP, 2007a).

Em sintese, o desenvolvimento humano ndo é produto de forgas inatas e nem de forgas
ambientais, mas sim da inter-relagdo entre ambas, o que lhe confere um carater probabilistico e ndo
determinista (Dessen, 2005). Ele ocorre por meio de multiplos niveis (genéticos, neurobiol6gicos,
sociais, culturais e psicoldgicos), em um processo multideterminado, no qual a pessoa com sua
forca, seus recursos biopsicolégicos e suas demandas, direciona o0 rumo do seu curso de vida
(Cairns & cols., 1996; Shanahan & cols., 1997). Trata-se de um processo continuo no tempo, em
permanente mudanga, particularmente de mudancas conduzidas para a emergéncia de novidades,
gue se torna progressivamente mais complexo (Bronfenbrenner, 1977; Cairns & cols. 1996; Geert,
2003).

Neste contexto de interagdo bidirecional entre a pessoa e 0 seu ambiente, em que as
atividades, experiéncias e coagfes constituem fatores preponderantes para a promocdo do

7

desenvolvimento, & importante que tanto 0s processos proximais (atividades) quanto as
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caracteristicas da pessoa e do ambiente sejam foco de investigacdo. Assim, neste estudo, os pilares
basicos sdo: (a) os processos proximais ocorridos, particularmente, nas instituicGes de atendimento
(programas de atendimento familiar e relagdes familiares); (b) as caracteristicas das pessoas com
deficiéncia, das familias e das instituicbes de atendimento; (c) os contextos de vida (social,
econdmico e cultural) das pessoas com deficiéncia e suas familias, incluindo informacgdes sobre o
microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema; e (e) as especificidades do tempo
historico em que tais familias e programas/atendimentos estdo inseridos.

O planejamento e a implementacdo de um Programa de Educagdo Familiar - PEF envolvem
acOes complexas e multifacetadas, inseridas em uma rede de relacionamentos que engloba as
politicas publicas da area da salde e da educacdo, 0os contextos sociais, econdmicos e culturais
diversificados, e as necessidades distintas do ser humano. Delinear uma pesquisa considerando

todos esses aspectos requer a adogdo de um modelo sistémico de investigacao.

Método®

Participantes: Instituicdes, Profissionais, Familias e Criancas

Tendo como base o modelo PPCT, este trabalho contou com a colaboracdo de 176
participantes entre profissionais de instituices, familias e criangcas com deficiéncia. A coleta de
dados foi realizada no ano de 2008, em cinco instituicbes de atendimento para criangas com
deficiéncia (microssistemas), em dois ministérios, da Satde e da Educacdo (Exossistemas), e em 30
Secretarias Municipais de Educacdo que comp@em 0s municipios-pélo (Exossistemas). Nas
instituicbes de atendimento, os dados foram coletados com o0s gestores (n=5), com o0s
coordenadores técnicos ou coordenadores pedagdgicos (n=5) e com aqueles que realizavam
atendimento as criancas e suas familias (equipe técnica, n=16). Nos ministérios, foram coletados
dados com 3 gestores responsaveis pela formulagdo e avaliacdo das politicas publicas destinadas as
familias de criancas com deficiéncia. Nas Secretarias Municipais de Educacdo, 30 dirigentes de
educacdo especial e 63 professores forneceram as informacgdes requeridas. No ambito do
microssistema familiar, participaram da coleta 16 criancas com deficiéncia e suas familias: 16
maes, 12 pais e 10 irmdos. A coleta de dados foi realizada em duas cidades, em Brasilia/DF e em
uma cidade do interior do Estado de Sdo Paulo. Em Brasilia, porque é tanto o local onde os
profissionais dos Ministérios da Salde e da Educacdo se encontram quanto um dos locais onde a
esfera governamental, as organizacfes ndo-governamentais (ONGs) e as instituicGes privadas

disponibilizam atendimento para os familiares e suas criangas com deficiéncia. Por outro lado, a

® O projeto descrito neste capitulo foi submetido ao Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias da Satde da
Universidade de Brasilia-UnB, tendo sido aprovado na integra (parecer n® 142/2008).
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cidade do interior do Estado de Sdo Paulo consiste em uma cidade referéncia, um centro de
exceléncia para o atendimento de pessoas com deficiéncia de sua regido. Ambas as localidades

foram também selecionadas por ter a pesquisadora acesso facilitado as instituicdes de atendimento.

As InstituicGes e os Profissionais

Ministérios. Os ministérios da Saude e da Educacdo foram selecionados por serem 0s
setores da esfera do governo federal que estdo mais diretamente envolvidos com o0 assunto
pesquisado. Participaram deste estudo 3 gestores, sendo 2 do Ministério da Saude/MS e 1 do
Ministério da Educacdo/ME, todos responsaveis, direta ou indiretamente, pela formulagdo e
avaliacdo de politicas publicas brasileiras destinadas as criancas com deficiéncia e suas familias.

Do MS participou o Coordenador de Gestdo em Atencdo Basica do Departamento de
Atencédo Basica da Secretaria de Atengdo a Sadde - SAS, que trabalhava com a coordenacédo geral
do Programa Salde da Familia/PSF. Do MS também participou a Coordenadora da Area Técnica
de Salde da Pessoa com Deficiéncia, do Departamento de Aten¢do Basica (Secretaria de Atengdo a
Saude). Do MEC/SEESP participou a Coordenadora Geral da Politica Pedagdgica da Educacdo
Especial. A seguir, sdo apresentadas as principais caracteristicas da estrutura e do funcionamento

de cada um dos ministérios — MS e ME.

1. Ministério da Saude
O Ministério da Saude — MS foi instituido no dia 25 de julho de 1953, com a Lei n° 1.920,
que desdobrou o, entdo, Ministério da Educacdo e Salde em dois ministérios: Salde, e Educacéo e
Cultura. Tem a funcéo de dispor de todas as condi¢fes para a promocao, protecdo e recuperacdo da
salde, reduzindo as enfermidades, controlando as doengas endémicas e parasitarias, melhorando a
vigilancia a salde e, dando qualidade de vida ao brasileiro. Portanto, 0 MS tem o desafio de
garantir o direito do cidaddo ao atendimento a salde e de prover condi¢es para que esse direito
esteja ao alcance da populacédo, independente da condicdo social de cada um. Sua missdo é:
promover a salde da populacdo mediante a integracdo e a construcdo de parcerias com
os 6rgdos federais, as unidades da Federagdo, os municipios, a iniciativa privada e a
sociedade, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida e para o exercicio da
cidadania. (Ministério da Satde-MS, 2010)
Compete ao MS: (a) gerir a politica nacional de saude; (b) coordenar e fiscalizar o Sistema
Unico de Saude; (c) promover a satide ambiental e as agdes de promogéo, protecio e recuperacio
da satde individual e coletiva, inclusive a dos trabalhadores e dos indios; (d) fornecer informacdes
de salde; (e) possibilitar insumos criticos para a saude; (f) oferecer acdo preventiva em geral,
vigilancia e controle sanitario de fronteiras e de portos maritimos, fluviais e aéreos; (g) promover a
vigilancia de sal(de, especialmente drogas, medicamentos e alimentos; (h) realizar pesquisa

cientifica e tecnologia na area de salde.
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Para propor, planejar e implementar essas acdes, 0 MS conta com o funcionamento de
cinco secretarias: (a) Secretaria de Atengdo a Salde - SAS; (b) Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e
Insumos Estratégicos; (c) Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa; (d) Secretaria de Gestao
do Trabalho e Educacdo em Salde; (e) Secretaria de Vigilancia em Saude — SVS (Ministério da
Salde-MS, 2010). Cada uma delas se subdivide em diversos departamentos responsaveis por
politicas especificas de salide. E na SAS e seus departamentos de Atencdo Bésica e de Acdes
Programaticas Especiais, que sdo gerenciados, respectivamente, o Programa Salde da Familia e o
Programa de Salide das Pessoas com Deficiéncia.

O Programa Saude da Familia é voltado diretamente as familias e tem como propdsitos: (a)
a reorganizacdo da pratica da atencdo a salde em novas bases; e (b) a substituicio do modelo
tradicional, levando a salde para mais perto das familias (Ministério da Salde/Secretaria de
Assisténcia a Salde, 1997). O Programa Salde das Pessoas com Deficiéncia é responsavel pela
formulagdo, acompanhamento e avaliacdo das acdes de atencdo a salde e reabilitacdo desse grupo
populacional, em consonancia com as diretrizes da Politica Nacional de Salde das Pessoas com
Deficiéncia (Ministério da Satde-MS, 2007).

2. Ministério da Educacao

O Ministério da Educacdo—MEC foi instituido com o Decreto n° 4.791, quando teve sua
Estrutura Regimental aprovada, ficando sob sua competéncia as seguintes areas: (a) politica
nacional de educacdo; (b) educacdo infantil; (c) educacdo em geral’; (d) pesquisa e extensdo
universitaria; (e) magistério; (f) assisténcia financeira a familias carentes para a escolarizacdo de
seus filhos ou dependentes (Ministério da Educacdo-MEC, 2010a).

Para planejar, propor e implementar essas vertentes de atuacdo, o MEC conta com o0 apoio
de seis secretarias: (a) Secretaria de Educacdo Basica; (b) Secretaria de Educacdo Continuada,
Alfabetizacdo e Diversidade; (c) Secretaria de Educacdo a Distancia; (d) Secretaria de Educacdo
Especial - SEESP; (e) Secretaria de Educacdo Profissional e Tecnologica; e (f) Secretaria de
Educacdo Superior (MEC, 2010b). A Secretaria de Educacdo Especial - SEESP desenvolve
programas, projetos e acdes a fim de implementar, no pais, a Politica Nacional de Educagdo
Especial junto aos alunos com deficiéncia, transtornos globais de desenvolvimento e com altas
habilidades/superdotacdo. Sua estrutura esta composta de Gabinete, Diretoria de Politicas de
Educacdo Especial e cinco Coordenacdes: Coordenacdo Geral de Planejamento da Educacdo
Especial, Coordenacdo Geral de Avaliacdo e Apoio a Programas e Projetos da Educacdo Especial,
Coordenacdo Geral de Articulacdo da Politica de Inclusdo nos Sistemas de Ensino, Coordenagdo

Geral de Politicas Pedagogicas da Educacdo Especial.

" A educacéo compreende o ensino fundamental, o ensino médio, o ensino superior, 0 ensino de jovens e
adultos, a educacdo profissional, a educacdo especial e a educacédo a distancia, exceto o ensino militar.
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Essas coordenacGes garantem o apoio técnico e financeiro aos sistemas publicos de ensino
para a oferta e garantia de atendimento educacional especializado - AEE, complementar a
escolarizagdo. Para isso, a secretaria trabalha diretamente com 147 municipios, chamados de
municipios pélo. Cada um desses municipios é assim denominado por tratar-se de uma referéncia
para a sua regido, e em cada um ha um coordenador ou dirigente de educacdo especial, responsavel
pelo planejamento e aplicacdo da politica de educacdo especial. Isto significa, que as acgdes
realizadas pela SEESP, por meio dos denominados municipios pélo, sdo multiplicadas por eles para
a sua regido.

Para apoiar os sistemas de ensino, a SEESP desenvolve cinco programas:

1. Programa de Formagdo Continuada de Professores na Educacdo Especial -
presencialmente e a distancia: programa a distancia foi desenvolvido em parceria com o programa
Universidade Aberta do Brasil - UAB e tem por objetivo formar professores dos sistemas estaduais
e municipais de ensino. Para isto, utiliza uma rede nacional de instituicdes publicas de educacédo
superior que oferecem cursos de formagdo continuada de professores na modalidade a distancia;

2. Programa de Implantagdo de Salas de Recursos Multifuncionais: este programa tem o
objetivo de disponibilizar aos sistemas publicos de ensino, equipamentos de informatica,
mobiliarios, materiais pedagogicos e de acessibilidade, com vistas a apoiar a ampliagdo da oferta
do atendimento educacional especializado — AEE;

3. Programa Escola Acessivel: visa adequar o espaco fisico das escolas estaduais e
municipais, a fim de promover acessibilidade nas redes publicas de ensino;

4. Programa BPC na Escola: trata-se de uma acdo interministerial que envolve o0s
ministérios da Educacdo, da Salude e do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, além da
Secretaria Especial dos Direitos Humanos, em parceria com Municipios, Estados e com o Distrito
Federal. O BPC é um direito constitucional e uma modalidade de provisdo de protecdo social,
viabilizada pela Politica Nacional de Assisténcia Social — PNAS. Constitui uma garantia de renda
as pessoas idosas a partir de 65 anos de idade e as pessoas com deficiéncia, em qualquer idade,
incapacitadas para a vida independente e para o trabalho, que comprovem ndo possuir meios para
prover a prépria manutencdo e nem de té-la provida por sua familia, de acordo com a Lei n° 8.742,
de 7 de dezembro de 1993 (Brasil, 1993). Seu objetivo € realizar o acompanhamento e o
monitoramento do acesso e da permanéncia na escola das pessoas com deficiéncia, beneficiarias do
BPC, que tenham até 18 anos de idade. A intencdo é criar condicfes para o desenvolvimento da
autonomia, participacdo social e emancipacdo da pessoa com deficiéncia. O beneficiario deve ter
garantida a sua matricula na escola da sua comunidade; e

5. Programa Educacdo Inclusiva: Direito a Diversidade. Seu foco é a formacdo de gestores
e educadores das redes estaduais e municipais de ensino para o desenvolvimento de sistemas
educacionais inclusivos, isto é, oferecimento da educacdo especial na perspectiva da educacédo

inclusiva. O objetivo é que as redes atendam com qualidade e incluam, nas classes comuns do
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ensino regular, os alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas

habilidades ou superdotacgéo.

Secretarias Municipais de Educacdo. Do total de 147 dirigentes da educacao especial, 30
(20%) retornaram o questionario enviado via e-mail, preenchido, e dos 76 checklists respondidos e
enviados via e-mail, 63 foram respondidos por professores e 13 pelos préprios dirigentes. Assim,
participaram deste estudo 30 (20%) dirigentes de educacdo especial dos municipios pélo da
SEESP, e 63 professores, indicados pelos dirigentes desses municipios (a lista desses municipios
encontra-se no Anexo A, p. 200).

Os dirigentes, todos do género feminino, tinham entre 33 e 72 anos. Em relacdo a formacéo
académica, o curso de graduacdo mais citado foi o de Pedagogia (n=17, 56,67%) e quanto a pos-
graduagdo, 24 (80%) informaram algum tipo de curso lato sensu ja realizada, especialmente na area
de educacéo.

Os professores eram todos do género feminino; tinham em média 43 anos e a maioria
(n=50, 79,36%) havia realizado o curso de graduacdo em Pedagogia, enquanto outros, 0 curso de
Letras (n=6; 9,52%), Normal Superior (n=4; 6,35%), Psicologia (n=2; 3,17%) e Fonoaudiologia
(n=1). Em relacdo a pos-graduacgdo, 51 (80,95%) professores mencionaram ter realizado algum
curso na area da educacdo, dentre os quais: psicopedagogia, educagdo especial, atendimento
educacional especializado. No que se refere ao tempo que estavam ocupando o cargo de professor,
grande parte (n=39; 61,90%) tinha de um a nove anos de experiéncia, 14 (22,22%) tinham de 10 a

19 anos, 6 tinham de 20 a 29 anos, 3 tinham menos de um ano, e 1 professor ndo informou.

Instituicbes de Atendimento a Crianca com Deficiéncia. Foram selecionadas 5
instituices de atendimento a criangca com deficiéncia, sendo uma em uma cidade do interior do
Estado de Sdo Paulo e quatro em Brasilia/DF. A selegdo das mesmas ocorreu em funcdo dos
objetivos do estudo e disponibilidade/exigéncias feitas por elas. A seguir, sdo apresentadas as

principais caracteristicas de cada uma dessas instituicdes.

Instituicdo A

A instituicdo A é uma organizacao ndo governamental, cuja missdo é promover os direitos
humanos, com énfase nos direitos das pessoas com deficiéncia, para que seja possivel o seu acesso
pleno, imediato, e a sua participacdo ativa no dia-a-dia da comunidade. Em seu trabalho, os
familiares sdo vistos como fundamentais na busca por resultados positivos, acompanham todo o
trabalho com a crianca, participam dos atendimentos e sdo orientados para que realizem as
atividades de estimulacdo no proprio ambiente do usuério.

As acles desta instituicdo contam com profissionais das areas da medicina, fisioterapia,

terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, nutricdo, servigo social, enfermagem e educacéo.
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Assim, sdo disponibilizados a pessoa com deficiéncia diversos servigos: reabilitagdo fisica,
cuidados com o meio ambiente, integracdo social, atividades de vida diaria, agdes culturais,
orientacdo profissional, colocacdo no mercado de trabalho e seu acompanhamento pds-colocacao.
Além disso, seguindo a sua filosofia, oferece suporte a outras instituicbes, sejam elas escolas,
postos de trabalho e a prépria familia em sua residéncia.

Desta instituicdo, participaram da pesquisa 1 gestor — coordenador geral, 1 coordenador da
equipe técnica, 1 psicdlogo, 1 fonoaudidlogo, 1 fisioterapeuta, 1 pedagogo, 1 assistente social, e 1
médico pediatra. Esses profissionais, por sua vez, indicaram 4 criangas e suas respectivas familias

para participarem deste estudo, totalizando, assim, 8 profissionais, 4 familias e 4 criancas.

Instituicéo B

Esta instituicdo publica tem por objetivo a inclusdo do aluno com deficiéncia visual ou de
baixa visdo na rede regular de ensino do DF e a sua inser¢do no mercado de trabalho. O publico
alvo desta instituicdo sdo criancas de 0 a 5 anos (educacdo precoce e pré-escolar), criancas e jovens
de 6 a 16 anos (ensino fundamental), bem como jovens e adultos acima dos 16 anos de idade
(reabilitacdo funcional e social). Dentre as suas atividades, destacam-se o trabalho de orientacéo e
mobilidade; as atividades de vida diaria, de soroban, de escrita cursiva, de estimulacdo e
reabilitacdo visual; o atendimento psicopedagdgico; e o servico de orientacdo ao trabalho. Desta
instituicdo, participaram do estudo o vice-diretor, a coordenadora pedagodgica, 1 psicologa, 1
pedagoga e 2 criangas com deficiéncia visual e suas respectivas familias, totalizando assim, 4

profissionais, 2 familias e 2 criancas.

Instituicdo C

Esta organizacdo ndo governamental tem como objetivo apoiar e favorecer a formagédo da
pessoa com deficiéncia auditiva e a sua inclusdo na familia, na escola e na sociedade, por meio da
escolarizagdo e profissionalizagdo. Além disso, visa dar apoio ao desenvolvimento de todas as
demais areas que integram os varios aspectos da vida humana.

A sua estrutura comporta os setores da assisténcia social, educacdo e salde. A assisténcia
social inclui profissionalizagéo, apoio as familias e encaminhamento para o0 mercado de trabalho. O
setor educacional oferece atendimentos para criangas, adolescentes e jovens adultos, englobando a
estimulacdo precoce de 0 a 4 anos, o ensino regular de 1% e 22 série e as salas de reforco. No setor
de salde, suas atividades incluem clinica fonoaudioldgica (diagndstico e protetizagdo), terapia da
fala, alimentag&o e lazer. Para isso, conta com uma equipe multiprofissional composta, na ocasido
da coleta de dados, por assistente social, psicologo, médicos (otorrinolaringologista e

neuropediatra), dentista (odontopediatra), fonoaudiologos e pedagogos.
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Desta instituicdo, participaram do estudo o diretor geral, 1 coordenador técnico, 1
psicologo, 1 fonoaudidlogo, 1 assistente social, 4 criangas com deficiéncia auditiva e suas

respectivas familias, totalizando, 5 profissionais, 4 familias e 4 criangas.

Instituicdo D

Esta organizagdo ndo governamental tem como objetivo promover o desenvolvimento da
pessoa com deficiéncia intelectual para que ela possa adquirir um nivel de independéncia que lhe
permita, conforme o seu potencial, desenvolver sua educacdo em escolas regulares e se capacitar
para uma vida profissional ativa e participativa. Para alcancar seus objetivos a instituicdo busca: (a)
facilitar um processo educativo junto as familias, centrado na revisdo permanente de direitos e
deveres, interesses, desejos, reacdes manifestas com relagcdo a ela mesma e ao meio onde vivem;
(b) desenvolver e estimular de forma interdisciplinar os aspectos fisico, afetivo, emocional e social
da pessoa em desenvolvimento; e (c) apoiar, fortalecer e instrumentalizar as familias para que
possam cumprir suas funcdes sociais. Sua equipe multiprofissional é integrada por psicdloga,
terapeuta ocupacional, pedagoga, assistente social, fonoaudidloga e fisioterapeuta. Os setores de
atendimento incluem o nucleo ocupacional, a estimulagdo precoce e o setor pedagdgico.

Nesta instituicdo, participaram do estudo o coordenador geral, o coordenador técnico, 1
psicologa, 1 pedagogo, 1 assistente social e 2 criancas com deficiéncia intelectual e suas

respectivas familias, totalizando, 5 profissionais, 2 familias e 2 criangas.

Instituicédo E

Nesta instituicdo particular, sdo atendidas criancas com deficiéncias sensoriais, disturbios
fonoaudioldgicos, lesdes neuro motoras cerebral ou medular, patologias ortopédicas congénitas ou
acidentais e disturbios evolutivos, comportamentais e emocionais. O seu objetivo é utilizar o cavalo
para promover o desenvolvimento social, psicoldgico e fisico/bioldgico dos praticantes e, como tal,
tem sido aplicada como terapia nas areas da salde, reabilitagdo e educagdo de pessoas com
dificuldades fisicas ou intelectuais, potencializando suas capacidades.

A instituicdo visa estimular: (a) a sensibilidade tatil, visual, auditiva e olfativa; (b) a forca
muscular; (c) o bom funcionamento dos érgdos internos; (d) o bom equilibrio e a postura; (e) a
musculatura orofacial; (e) a autoestima e a interacdo social; (f) a memdria, a concentracdo e a
atencdo; (g) a afetividade. Sua equipe multiprofissional conta com psicologa, fisioterapeuta,
fonoaudidloga e professor de equitacdo. Nesta instituicdo, participaram do estudo o coordenador
geral, o coordenador técnico, a psicologa, o fisioterapeuta e 4 criangas com deficiéncia fisica e suas

respectivas familias, totalizando, 4 profissionais, 4 familias e 4 criangas.

Profissionais de Atendimento a Crianca com Deficiéncia. No que tange as 5 instituicbes

de atendimento a crianga com deficiéncia, cinco tipos de profissionais participaram do estudo: (a) o
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gestor da instituicdo (diretor ou administrador); (b) o coordenador técnico ou coordenador
pedagdgico das equipes técnicas; (c) o psicélogo e/ou o assistente social que atende diretamente a
crianca com deficiéncia e/ou sua familia; (d) o profissional especializado na deficiéncia da crianga,
ou seja, a fonoaudiéloga no caso da deficiéncia auditiva, a fisioterapeuta no caso da deficiéncia
fisica, o pedagogo, no caso da deficiéncia mental e visual; e () o médico integrante da equipe
técnica de atendimento as criancas com deficiéncia. Em relacdo a participacdo do médico, somente
1 das 2 instituicBes que tinham esse profissional na sua equipe, disponibilizou a sua participagao.

Todos os gestores e o0s coordenadores técnicos das instituicdes selecionadas foram
convidados a participar da pesquisa, e os profissionais foram selecionados de acordo com: (a) 0
maior tempo de atendimento a crianca e/ou aos familiares; (b) o maior tempo de experiéncia
profissional; e (c) a sua disponibilidade.

Quanto ao perfil desses participantes, 0s 5 gestores tinham idade que variava de 33 até 63
anos — em média 49 anos; 3 deles tinham curso de especializacdo na area que atuavam; e 0s 2 mais
velhos, com 60 e 63 anos, eram 0s que estavam ha mais tempo trabalhando neste cargo,
correspondendo, respectivamente, a 29 e 28 anos. Quanto a equipe técnica, os 16 profissionais
tinham em média 40 anos, todos haviam cursado algum tipo de pés-graduacdo, tendo a maioria
(n=13, 81,25%) realizado especializacdo na sua area de trabalho, enquanto 3 outros (médica,
assistente social e fonoaudiologa) realizaram o curso de mestrado. Ja os 5 coordenadores técnicos
tinham em média 45 anos e exerciam 0 cargo na instituicdo por tempo que variava de 6 meses a 5
anos (apenas 1 coordenador atuava ha mais de 28 anos).

A Tabela 1 apresenta o nimero de profissionais participantes do estudo e suas respectivas

especialidades, por instituicéo.



Tabela 1

Ndmero de Profissionais Participantes do Estudo, por Instituicao

PROFISSIONAIS DAS INSTITUICOES
INSTITUICOES MEC MS A B C Total

Gestor de Politica Publica - Ministérios 1 2 3
Gestor de Instituicdo de Atendimento 1 1 1 5
Coordenador Técnico 1 1 1 5
Psic6logo 1 1 1 5
Fonoaudidlogo 1 - 1 2
Fisioterapeuta 1 - - 2
Pedagogo 1 1 - 3
Assistente Social 1 - 1 3
Meédico 1 - - 1
Dirigente de Educacéo Especial 30 30
Professor 63 63

Total 94 2 8 4 5 122
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As Familias e suas Criancgas

As familias e as criangas foram indicadas por um dos profissionais de atendimento
direto (psicélogo, fisioterapeuta, fonoaudiologo, pedagogo, assistente social ou médico), apds o
contato inicial realizado.

Considerando que: (a) a mae tem sido, em geral, a Unica envolvida nos atendimentos
familiares e nas pesquisas sobre familia (Dessen & Cerqueira-Silva, 2008), e que (b) ao buscar
conhecer as familias das criancas com deficiéncia é imprescindivel a obtencdo de informactes
dos demais membros da familia, neste estudo a escolha foi incluir além da méae, o pai e um dos
irmaos da crianca com deficiéncia (quando havia). Sendo assim, 16 criangas com deficiéncia e
suas respectivas familias foram selecionadas por indicacdo das cinco instituigdes, sendo: 4 com
deficiéncia auditiva (DA), 4 com deficiéncia fisica (DF), 4 com deficiéncia intelectual (DI), 2
com deficiéncia visual (DV) e 2 com deficiéncia maltipla (DM). A Tabela 2 apresenta 0s

participantes da familia, se mae, pai ou irméo, por institui¢do indicada.

Tabela 2

Ndmero de Participantes das Familias e por Instituicédo

Familias Instituigdes Total
A B C D E

Maes 4 2 4 2 4 16
Pais 2 2 4 1 3 12
Irméos 4 2 3 - 1 10
Crianca com DA 4 4
Crianca com DI 2 2 4
Crianca com DF 4 4
Crianca com DM 2 2
Crianca com DV 2 2

Total 14 8 15 5 12 54

Inicialmente, pretendia-se selecionar 20 criangas, sendo 4 de cada tipo de deficiéncia,
mas isto ndo foi possivel pelas seguintes razBes: (a) falta de aceitacdo das familias para
participarem do estudo e (b) dificuldade da instituicdo em identificar criancas/familias que
atendessem aos critérios requeridos por este estudo. Dois foram os critérios exigidos para a
participagdo: (a) a idade da crianca, que deveria ter entre 4 e 12 anos de idade, e (b) o tipo de
deficiéncia da criangca. Mesmo tendo essa faixa etaria como critério para a sele¢do das criancas,
foi aceita a participacdo de 1 crianca com DI que tinha 16 anos de idade, uma vez que ndo foi

identificada mais nenhuma na idade requerida.
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Principais caracteristicas das criancas — género, idade, tempo na instituicdo, posi¢ao
na familia, escolaridade, tipo de familia, tipo de deficiéncia. Das 16 criancas cujas familias
aceitaram participar do estudo, 9 eram do género feminino e 7 do género masculino, a idade
média era de oito anos, variando entre quatro e 16 anos, uma vez que 1 das criangcas com DI
tinha 16 anos. Quanto ao tempo que elas frequentavam a instituicdo, 4 estavam ha menos de
dois anos, 6 estavam frequentando de dois a cinco anos e 6 estavam ha mais de cinco anos. Em
se tratando da posicdo que ocupavam na familia, a maioria das criangas era o filho mais novo
(n=8), 3 o filho Unico, 3 o filho mais velho, 1 o filho do meio e 1 era o terceiro filho. De todas
as criancas, apenas 1 era adotada e sua familia foi considerada pouco participativa (PP) pelos
profissionais. No que se refere a escolaridade das criancas, todas, exceto uma, estavam
evoluindo com sucesso, uma vez que apresentavam uma escolaridade compativel com a idade
cronoldgica. Uma crianca com DI nunca havia frequentado o ensino regular e, até 0 momento

da coleta de dados, encontrava-se estudando na prépria instituicdo de atendimento.

Principais caracteristicas das maes — idade, escolaridade e profissdo. As 16 maes das
criancas tinham em média 37 anos, quanto a escolaridade: 7 (43,75%) havia concluido o ensino
médio, 5 (31,25%) havia concluido o ensino fundamental, 2 (12,50%) ndo havia concluido o
ensino fundamental, 1 (6,25%) tinha concluido o ensino superior e 1 (6,25%) tinha concluido o
curso de especializacdo. Quanto a profissdo, 8 (50%) delas eram do lar, sem exercer atividade
profissional, e as demais trabalhavam como: empregada doméstica (n=3; 18,75%), professora
do ensino fundamental (n=2; 12,50%), assistente administrativa (n=1; 6,25%), auxiliar de
servicos gerais (n=1; 6,25%) e vendedora autdnoma (n=1; 6,25%).

No que tange a escolaridade da mée e o tipo de deficiéncia da crianga, € interessante
destacar que as mées das criangas com DI tinham escolaridade mais baixa que as demais maes
das criangas com DF, DV e DA. A Figura 1 mostra a frequéncia de maes por nivel de

escolaridade e tipo de deficiéncia da crianca.
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Figura 1. Frequéncia de mdes por nivel de escolaridade e tipo de deficiéncia da crianga.

Principais caracteristicas dos pais — idade, escolaridade e profissdo. Dos 16 pais das
criancas, foi possivel obter informagdes de 15 deles, embora apenas 12 tenham participado do
estudo. Esses 15 pais tinham em média 43 anos, 5 (33,33%) tinham concluido o ensino
fundamental, 7 (46,67%) o ensino médio e 3 (20%) o ensino superior. Quanto a profissdo, 3
exerciam a funcdo de auxiliar de servigos gerais, 2 trabalhavam como motoristas de 6nibus, 2
eram técnicos em informatica, 2 eram vendedores, 1 era bancario, 1 era montador autbnomo, 1

era gerente de posto de gasolina, 1 era cinegrafista, 1 era garcom, e 1 era analista judiciario.

Principais caracteristicas dos irméos — idade, género, posi¢do na familia, escolaridade.
Os 10 irméos participantes tinham entre 7 e 22 anos, sendo 7 do género feminino e 3 do
masculino. Destes, 7 eram filhos mais velhos e 3 eram filhos do meio. Todos estavam estudando
e sua escolaridade era compativel com a idade cronolégica. As criangas com DI eram as que

tinham o maior nimero de irmaos.

Principais caracteristicas das familias — estado civil dos genitores, tipo de religido,
renda familiar, tipo de moradia, nimero de pessoas na familia. Dos 16 casais, 7 eram casados
legalmente, 7 viviam juntos e 2 eram solteiros. De acordo com os critérios de classificacdo de
classe social proposto pelo IBGE® (2010), nenhuma familia foi considerada de baixa renda, ao
contrario, a maioria (n=11; 68,75%) foi classificada em classe C, 3 (18,75%) em classe D e
apenas 2 (12,50%) em classe E. No que tange ao tipo de deficiéncia da crianga e a renda

familiar, foi possivel verificar que as familias com menor renda familiar (até dois salarios

& Segundo a classificacdo de classe social do IBGE (2010) as familias da classe A tém renda familiar
acima de 20 salarios minimos, as de classe B entre 10 e 20, as de classe C entre quatro e 10, as de classe
D entre dois e quatro e as de classe E até dois salarios minimos.
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minimos, classe E) tinham criangas com DI.

No que se refere a ter ou ndo uma religido, 14 das 16 familias disseram que tinham,
sendo que 7 era catolica, 6 eram evangélica e 1 era espirita. Interessante ressaltar que as familias
evangélicas eram as que mais frequentavam as atividades religiosas. Além disso, é possivel
verificar que as familias evangélicas tinham, em grande parte, criancas com deficiéncia auditiva
(n=3).

O tipo de moradia das familias, em sua maioria, era préprio (n=10; 62,50%) e 0 nimero
médio de pessoas residindo no mesmo local foi de 5. A Tabela 3 apresenta as caracteristicas de

estado civil, renda familiar e religido das familias, por tipo de deficiéncia da crianca.



Tabela 3

Principais Caracteristicas das Familias por Tipo de Deficiéncia da Crianca
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Estado Civil Renda Familiar Religido
Tipo de Deficiéncia da Casado Viviam Solteiro  Até2 De2a4 De4al0 Catolica Evangélica Outra N&o
Crianga legalmente juntos SM SM SM tinha
Classe E Classe D Classe C
Deficiéncia auditiva 1 3 1 3
Deficiéncia intelectual 3 1 2 1 1 2 1 1
Deficiéncia fisica 1 3 1 7 1 1 1
Deficiéncia multipla 1 1 1 1 1 1
Deficiéncia visual 2 2 2
Total 7 7 2 2 3 11 7 6 2
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Instrumentos e Procedimentos para a Coleta de Dados

Os dados deste estudo foram coletados pela propria pesquisadora, em um periodo de
quatro meses, de agosto a dezembro de 2008, e consistiu de quatro fases. Nas trés primeiras
fases, os objetivos foram, respectivamente: (a) caracterizar as familias; (b) descrever a
participacdo e o envolvimento das familias, dos coordenadores e da equipe técnica a respeito do
atendimento dispensado as familias; (c) descrever e avaliar os servicos e atendimentos voltados
as familias de criangas com deficiéncia; e (d) analisar as politicas publicas brasileiras destinadas
as familias de criancas com deficiéncia. A quarta fase consistiu de analise de documentos dos
Ministérios da Salde e da Educacdo, no que tange aos programas e servicos oferecidos as
familias de criangas com deficiéncia.

Para o inicio da coleta de dados, todos os participantes foram esclarecidos e orientados
guanto aos objetivos da pesquisa, convidados a participar, e solicitados a responder a um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (ver anexo B, p. 207) que cada um recebeu,

sendo assinado em duas vias.

Fase 1: O que Pensam as Familias e as Criancas com Deficiéncia a Respeito de suas
Familias e dos Trabalhos das Instituicdes de Atendimento

Nesta fase, a coleta de dados foi efetuada por meio de entrevistas com: a familia - mae,
pai ou responsavel (ver Anexo C, p. 209); a crianca com deficiéncia (ver Anexo D, p. 211) e um
dos seus irmdos, quando havia um irmdo mais velho (ver Anexos E, p. 213). Em relacdo a
escolha do irmdo, optou-se por um dos irmdos mais velhos que era considerado mais
participativo na vida da criangca com deficiéncia, na opinido dos pais. Em outras palavras, o
irmdo ajudava nas atividades domésticas e escolares da crianca, incluindo leva-lo e busca-lo na
instituicdo e/ou participando dos atendimentos oferecidos.

Todas as entrevistas foram realizadas individualmente, na propria residéncia da familia,
e foram gravadas em um microcomputador, com microfone. O objetivo das entrevistas com os
genitores e 0s irmdos consistiu em identificar e descrever: (a) as caracteristicas da familia; (b) as
concepgOes que tém sobre familia, pai, mde e irmdo; (C) o que pensam sobre os servicos e
atendimentos voltados as familias de criangas com deficiéncia; e (d) o que pensam sobre a
participacdo e o envolvimento da familia em relacdo ao trabalho com a familia e com a crianga,
na instituicdo de atendimento. O tempo médio das entrevistas variou de acordo com o tipo de
participante da familia, as entrevistas com as maes e os pais duraram em média 1 hora, ja as
entrevistas com os irmaos e as criancas duraram, em média, 15 minutos.

A crianca foi entrevistada na sua propria residéncia ou na instituicdo de atendimento,
com a finalidade de: (a) identificar o que pensa a respeito das caracteristicas da sua familia; (b)

descrever suas experiéncias e expectativas quanto ao trabalho com sua familia; e (c) identificar
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0 que pensa sobre a participacdo e o envolvimento da sua familia com os seus atendimentos na
instituicdo. O roteiro foi adaptado as necessidades especiais de cada crianga, 0 que implicou
reformulacdo das questbes, dependendo do tipo de crianca entrevistada.

Além das entrevistas, um dos genitores respondeu um questionario de caracterizagdo do
sistema familiar (Dessen, 2009), ver Anexo F, p. 215, e um checklist (ver Anexo G, p. 219) em
um dos pais/responsavel. O questionario visou investigar aspectos relativos a: condicdo
socioecondmica, ocupacdo da familia, nivel educacional, estrutura familiar e rede social de
apoio da familia. O checklist teve o objetivo de complementar a investigacdo da participacdo e
do envolvimento das familias e dos profissionais nos atendimentos familiares e da crianca.
Ambos os instrumentos foram aplicados na residéncia da familia, ou na instituicdo que atendia a

crianca, apds a realizagdo das entrevistas, e foram preenchidos pelo préprio pesquisador.

Fase 2: A Viséo dos Profissionais das Instituicdes de Atendimento a Respeito dos Trabalhos
Realizados com as Familias de Criangas com Deficiéncia

Nesta fase, foi realizada a coleta de dados envolvendo o gestor, o coordenador técnico
da equipe e os profissionais da equipe técnica que atendem a crianga e sua familia na instituicdo
de atendimento. Os 5 gestores e 0s 5 coordenadores técnicos das instituicbes de atendimento as
pessoas com deficiéncia foram entrevistados mediante um roteiro de entrevista semi estruturada
(ver Anexo H, p. 221), com o objetivo de identificar a sua percepcdo sobre: (a) a participacdo e
o envolvimento das familias e da equipe técnica, com os atendimentos familiares e da crianga;
(b) os servigos e atendimentos oferecidos as familias; (c) as politicas disponibilizadas pela
esfera governamental, no que se refere ao atendimento das familias de criangas com deficiéncia.
Apos a realizacdo da entrevista, 0 pesquisador apresentou ao coordenador técnico uma lista para
assinalar - checklist (ver Anexo I, p. 224) para complementar a informacdo a respeito da
participacdo e do envolvimento das familias e da equipe técnica com os servicos e atendimentos
familiares.

Os 16 profissionais da equipe técnica das instituices também foram entrevistados (ver
Anexo J, p. 226) com o objetivo de investigar a sua percepgdo sobre: (a) a participacdo e o
envolvimento da familia, dos coordenadores e da equipe técnica a respeito do trabalho realizado
com as familias; e (b) os servicos e atendimentos voltados as familias. Um checklist (ver Anexo
K, p. 229) foi aplicado apds a entrevista, para complementar as informacdes da entrevista. Para
realizar a entrevista com o médico, devido ao seu papel na equipe técnica, o roteiro de entrevista
foi adaptado, ndo tendo sido aplicado o checklist, tendo em vista que o contelido das questdes
nao era pertinente a sua rotina de trabalho.

As entrevistas com os gestores, coordenadores e equipe técnica foram realizadas na
prépria instituicdo, individualmente e tendo em média 1 hora de duracdo. Todas foram gravadas

no préprio microcomputador e posteriormente transcritas.
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Fase 3: A Percepcao de Especialistas e Gestores de Politicas Publicas a Respeito das Politicas
Publicas e dos Trabalhos Realizados com as Familias de Criangas com Deficiéncia nas
Escolas/Instituicédo

Inicialmente, todos os participantes, 30 dirigentes da educacdo especial, 63 professores

e 3 gestores das politicas publicas, foram esclarecidos e orientados quanto aos objetivos da
pesquisa, inclusive aqueles que responderam os instrumentos via e-mail. Para os 147 dirigentes
de educacdo especial dos municipios pélo foram enviados, via e-mail, um questionario (ver
Anexo L, p. 232) e um checklist (ver Anexo M, p. 234) com instrucdes detalhadas sobre o seu
preenchimento. No caso dos coordenadores que tinham também experiéncia em sala de aula, foi
solicitado que respondessem o questionario e o checklist. Caso contrario, o proprio coordenador
encaminhava o checklist para ser preenchido por um ou mais professores, a seu critério.
O questionario enviado via e-mail para os dirigentes de educacdo especial visava identificar se
as Secretarias Municipais de Educagdo/escolas ofereciam algum tipo de servico e atendimento
as familias de criancas com deficiéncia; e, em caso positivo, caracteriza-los. Ja o checklist,
também enviado aos dirigentes, visava caracterizar a participacdo e o envolvimento dos
pais/responsavel e dos professores nos servicos e atendimentos familiares.

Para entrevistar os 3 gestores responsaveis pela elaboracdo de politicas publicas,
voltadas as familias de criangcas com deficiéncia, na esfera do governo federal (MS e MEC), um
roteiro de entrevista, semi estruturada foi utilizado (ver Anexo N, p. 236). Essas entrevistas
visavam obter informagdes sobre: (a) a existéncia e os objetivos das politicas publicas
direcionadas direta ou indiretamente as familias de criangas com deficiéncia; (b) os programas
vinculados a essas politicas; e (c) como deveriam ser as politicas e os programas. Os
participantes foram entrevistados individualmente e no préprio local de trabalho. As entrevistas
foram gravadas em microcomputador com microfone, tendo em média 1 hora de duragdo e,
posteriormente, foram transcritas.

Ao final da entrevista com os gestores do MS e do MEC, foi solicitada a documentagéo
existente nos respectivos Ministérios sobre os programas e as politicas publicas existentes que

nao estavam disponiveis nos enderecos eletronicos, a fim de subsidiar a analise documental.

Fase 4: Andlise de Documentos Referentes as Politicas Publicas Destinadas aos Familiares
de Criangas com Deficiéncia

Os documentos utilizados para a analise (ver tabela 4) foram obtidos por meio dos
proprios gestores e pelo site dos respectivos ministérios. Os referidos documentos foram
indicados pelos préprios gestores durante a entrevista, por constituirem em suas opinides
documentos relevantes para as politicas publicas. Além disso, foram selecionados outros

documentos especificos a atencdo as familias de criangas com deficiéncia. Os demais
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documentos relativos a atencdo as familias de criancas com Transtorno Global do

Desenvolvimento e com Altas Habilidades/Superdotacédo foram excluidos.

Tabela 4

Lista de Documentos Analisados, dos Ministérios da Salde e da Educacdo

ESFERA | DOCUMENTO

Saude 1. Ministério da Salde. (2007). Politica Nacional de Salde da Pessoa
Portadora de Deficiéncia.

2. Ministério da Sadde. (1997). Salde da Familia; uma estratégia para a
reorientacdo do modelo assistencial.

3. Brasil (1990). Lei 8.080/90 — Lei Organica de Saude.

Educacéo 1. Brasil. (2008a). Decreto n. 6.571 de 17 de setembro de 2008. Dispde
sobre o atendimento educacional especializado.

2. Brasil. (2008b). Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

3. Ministério da Educacdo/SEESP. (2007b). Formacdo Continuada a
Distancia de Professores para o Atendimento Educacional Especializado.

4. Ministério da Educacdo/SEESP. (2007a). Politica Nacional de Educacdo
Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva.

5. Ministério da Educacdo/SEESP. (2005b). Projeto Escola Viva:
garantindo o acesso e permanéncia de todos os alunos na escola.

6. Ministério da Educacdo/SEESP. (2004). Programa educacéo inclusiva:
direito a diversidade. A familia.

7. Ministério da Educacdo/SEESP. (1995). Diretrizes Educacionais sobre

Estimulacdo Precoce.

Em todos estes documentos, foi analisado o objetivo, a clientela alvo, o tipo de atengdo
dispensada a familia e se indicavam algum tipo de servigo para as familias de criangas com
deficiéncia.

Em sintese, foram aplicados 46 questionarios, 83 entrevistas, 99 checklists e analisados
10 documentos. A Tabela 5 mostra o conjunto de instrumentos aplicados aos participantes deste

estudo, com especificagio do numero de respondentes por tipo de instrumento.



Tabela 5
Ndmero de Respondentes por Tipo de Instrumento Aplicado

InstituicBes de

) Ministérios Escolas
Familias Atendimento
Instrumentos ) Dirigente
Equipe  Coord.
o o Gestor Gestor Educacéo Professor
M P | ¢ Técnica Tecnico )
Especial

Entrevista 16 12 10 16 16 5 5 3
Questionario 16 30
Checklist 16 15 5 63

Total 86 31 10 5 3 30 63

Total

83
46
99
228

Nota. M = mée, P = pai, | = irmdo, C = crianca.
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Para finalizar esta secdo é importante ressaltar que os resultados deste estudo serdo
apresentados aos participantes, conforme é exigido pela Resolucdo 196/1996. Essa apresentacao
ocorrera por escrito e/ou pessoalmente, dependendo da disponibilidade da pesquisadora e da
instituicéo.

Os instrumentos de coleta de dados elaborados para este estudo foram testados por
meio de um estudo piloto, que foi realizado com 2 profissionais da instituicdo A (1 psicdlogo e
1 fonoaudio6logo) e com 1 crianga (DI) e sua familia — pai, mae e irmao, no més de marco/2008.
Apos a realizacdo deste estudo piloto, identificou-se a necessidade de reformulacdo de algumas
questbes dos instrumentos. As modificagdes feitas no projeto original foram as seguintes:

1. Um dos locais escolhido para a coleta de dados, um Hospital de Reabilitacdo, foi
excluido em funcdo da exigéncia da instituicdo para que o coordenador do programa fosse
coorientador da pesquisa.

2. Algumas perguntas do roteiro de entrevista aplicado aos profissionais, e do roteiro de
entrevista aplicado aos pais e maes foram excluidas por apresentarem redundancia de
informagdes.

O estudo piloto permitiu definir os locais de coleta de dados, bem como a duracdo
aproximada da aplicacdo dos instrumentos, facilitando o planejamento das fases de coleta. Além
disso, os roteiros das entrevistas com a equipe técnica e com 0s genitores sofreram pequenas

modificacGes para se adequarem aos objetivos do estudo.

Procedimentos para Analise dos Dados Qualitativos

As questbes abertas do questionario enviado aos dirigentes de educacdo especial dos
municipios polo e os relatos dos participantes das entrevistas foram analisados com base na
analise qualitativa proposta por Dessen e Cerqueira-Silva (2009). Essa analise de dados
empiricos combina métodos qualitativos e quantitativos e foi desenvolvida com base na
experiéncia de 20 anos de pesquisas na area de desenvolvimento humano, implementadas no
Laboratorio de Desenvolvimento Familiar — LabFam, do Instituto de Psicologia, da
Universidade de Brasilia - UnB. Com essa técnica, os dados sdo analisados mediante 4 etapas
sucessivas: as 2 primeiras consistem na técnica usual da Analise de Conteldo — AC (Bardin,
1977) e as 2 seguintes ampliam as analises iniciais a medida que geram sistemas integrados de

categorias, conforme descrito a seguir.
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Etapa 1 - Analise das Entrevistas de Cada Grupo de Participantes que Respondeu a um
Mesmo Roteiro

Nesta etapa, foram percorridos trés passos para cada grupo de participantes que
respondeu ao roteiro de entrevista (Bardin, 1977): (a) a selecdo e exploracdo do material,
denominada de pré-analise; (b) a codificacdo; e (c) o agrupamento dos temas.

1. Selec¢do e exploracdo do material (pré analise).

Apos a transcricdo das entrevistas, foram selecionadas aquelas aplicadas ao grupo de
“maes”. Em seguida, foi realizada a leitura de cada uma das entrevistas deste grupo.

2. Codificacéo (exploragdo do material).

Neste momento, foram identificados e marcados os diferentes temas no texto, na prépria
transcricdo digital.

3. Agrupamento dos temas (categorizacao).

Apos a leitura dos temas identificados na entrevista, foram selecionados aqueles que
possuiam semelhanca ou que estavam relacionados entre si. Esse agrupamento foi realizado de
modo a envolver o maior nimero possivel de temas. Ao final, cada um desses agrupamentos
resultou em uma categoria, de acordo com os seguintes critérios:

a) Exclusdo muatua: indicando a auséncia de ambigiidade e/ou superposicdo das
categorias. 1sso significa que uma categoria ndo pode estar contida ou relacionada com
outra, devendo essas ser mutuamente excludentes;

b) Homogeneidade: todos os temas agrupados tinham uma relagdo entre si, mesmo que
fosse por oposi¢do ou complementacdo;

c) Pertinéncia: a analise realizada correspondeu ao que melhor explicava ou caracterizava
0 objeto de pesquisa.

Todas as entrevistas de cada grupo de participantes passaram por este procedimento. Esse
processo de categorizacdo envolveu a elaboragdo de varias versdes do sistema. De acordo com
Puglisi e Franco (2005), as primeiras versdes sdo aproximativas, sendo lapidadas e enriquecidas
para tornarem-se mais completas e satisfatorias. Portanto, ap6s a finalizacdo dos trés primeiros
passos para todas as entrevistas de um mesmo grupo, foi iniciado o processo de analise das
entrevistas em conjunto.

Os passos seguintes para a analise das entrevistas deste grupo de mées foram: (a)
formacdo das categorias sintese; (b) classificacdo dos temas; e (c) definicdo das categorias.

1. Formacdao das categorias sintese

Em um primeiro momento, foram lidas as categorizagdes de todas as entrevistas do grupo.
Em seguida, foram eleitas as categorias mais representativas daquele grupo, estando presentes
na maioria das entrevistas realizadas, em funcdo do roteiro de entrevista. Essas foram chamadas
de categorias sintese.

2. Classificacdo dos temas
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Concluido o sistema inicial, composto pelas categorias sintese, foi realizada a
classificacdo dos temas de todas as entrevistas do grupo dentro desse sistema.

3. Definicéo das categorias

Neste passo, foram definidas cada uma das categorias formadas (inferéncia) tendo em
vista a propria fala dos entrevistados e os conceitos basicos da literatura da area. Com base na
primeira etapa de analise foi possivel vislumbrar a necessidade da constru¢cdo de um novo
sistema de categorias tendo em vista o volume de informacdes e a complexidade das dimensdes de
analise tratadas nesta coleta de dados com diferentes participantes. Assim, apos a definicdo de
categorias e temas de acordo com o procedimento usual da AC, os diferentes temas e subtemas
foram reagrupados, dando origem a um novo sistema de categorias.

A seguir é apresentada a continuacdo da analise das entrevistas, isto é, da construcéo do

novo sistema integrado de categorias. Neste caso, foi ampliada a AC tradicional para mais duas

etapas de analise — 3 e 4.

Etapa 2. Elaboracdo do Novo Sistema Preliminar de Categorias — Para Cada Roteiro de
Entrevista

Este procedimento foi adotado para todos os participantes que responderam ao mesmo
roteiro de entrevista. A cada insercdo das verbalizacBes de um novo grupo de informante, o
sistema se modificava para incorporar 0os novos conteldos trazidos pelos demais participantes
da pesquisa.

Ao sistema de categorias gerado com as analises das entrevistas realizadas com as maes,
foram inseridos os dados das analises das entrevistas obtidas com os pais, com 0s irmaos € a
crianca. Assim, este sistema preliminar foi se constituindo a medida que se incluiam as analises
das entrevistas de um novo grupo de participantes, o que exigia adaptacdo do anteriormente
elaborado. Com base nos temas identificados, foram criados novos subtemas que, por sua vez,
foram revistos e, quando necessario, subdivididos em itens e subitens, conforme o conteido das

respostas apresentadas pelos demais respondentes, cujas verbaliza¢Ges foram inseridas.

Etapa 3. Revisdo do Sistema Preliminar e Elaboracdo do Sistema Integrado (definitivo) de
Categorias — Para cada Roteiro de Entrevista

Para esta revisdo e preparacdo do sistema definitivo foram necessarios dois
procedimentos: uma nova leitura exaustiva do sistema previamente construido, incluindo as
verbalizacGes de todos os entrevistados (mées, pais, irmdos e criancas) e, em seguida, um
reagrupamento de categorias, quando necessario. Os diferentes niveis do sistema foram ordenados
em uma sequéncia l6gica, que tivesse significado e relevancia. Portanto, foram feitos varios

reagrupamentos, renomeando os diferentes niveis.
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Depois da reorganizacéo e reclassificacdo dos sistemas componentes da estrutura geral de
analise, foram contadas as frequéncias e realizados os calculos da estatistica descritiva
(frequéncias absoluta e relativa) para o ultimo nivel do sistema (subtemas, itens ou subitens), a

fim de quantificar as verbaliza¢cdes mencionadas.

Etapa 4. Validacdo do Sistema de Categorias Integrado

Para garantir que as categorias criadas fossem validas e objetivas, foi realizada uma
andlise de juizes. Essa andlise envolveu outro pesquisador, o orientador desta pesquisa, com
vasta experiéncia em AC, que revisou as analises das Etapas 2 e 3, bem como todo o banco de
dados de todos os sistemas de categorias gerados para cada roteiro de entrevista. Ambas as
andlises foram comparadas para verificar se havia concordancia entre elas; em caso contrario,
todas as discordancias eram discutidas até que se chegasse a um consenso quanto as categorias
identificadas e seus respectivos temas. Baseado nestas discussdes, o sistema foi sendo
modificado, garantindo o significado, a relevancia e a objetividade da categorizacdo. O mesmo
procedimento foi adotado para as entrevistas realizadas com os gestores (dos ministérios e das
instituicdes de atendimento), e com os profissionais (das equipes técnicas e coordenadores).

Os sistemas de categorias gerados por esta analise encontram-se nos Anexos O, P, Q, R,
S, T, U, Ve X, p. 238 a 256, e serdo mencionados detalhadamente no proximo capitulo de

resultados.
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RESULTADOS

Os resultados sdo apresentados em quatro secoes, integrando os diferentes instrumentos
de coleta de dados utilizados para a investigacdo de cada um deles. Na primeira sec¢do, séo
analisadas e descritas as politicas publicas brasileiras destinadas as familias de criangas com
deficiéncia, no ambito da salde e da educacdo. Na segunda secdo, € apresentada a descricdo e
avaliacdo dos servicos e atendimentos voltados as familias de criancas com deficiéncia, na
perspectiva dos profissionais (das instituicGes e das escolas) e das familias. A terceira secdo
enfoca a extensdo da participagdo e do envolvimento da familia e dos profissionais de
instituicdes de atendimento e escolas, no que tange ao atendimento dispensado as familias, com
identificacdo das caracteristicas das familias que mais participam e daquelas que menos
participam e se envolvem. Por Ultimo, a quarta se¢do € dedicada a descricdo das familias de
criancas com deficiéncia. Destaque é dado as concepcdes que as proprias familias tém do que é
ser familia, pai, mde, irmao e suas diferencas quando se tem uma crianga com deficiéncia na
familia, e aos seus modos de vida — relagbes familiares nos diferentes subsistemas, lazer,
distribuicdo de tarefas domésticas e de cuidados com os filhos, e rede social de apoio.

A identificacdo dos participantes apds cada uma das verbalizagdes citadas sera feita por
siglas: M (mae), Pa (pai), | (irmdo), C (crianca), F (familia), P (profissionais), Eq. téc. (equipe

técnica), Coord. téc. (coordenador técnico) e Gi (gestor instituicdo).

Politicas Publicas Brasileiras em Saude e Educacdo: a Atencédo a Familia NE

A promocdo da salde da pessoa com deficiéncia passa pela atencdo a sua familia, seu
primeiro microssistema de desenvolvimento, bem como pela qualidade dos atendimentos
fornecidos a elas e, consequentemente, pelas politicas publicas. Identificar o lugar que as
familias NE ocupam na agenda de trabalho das politicas publicas da salde e educacdo,
considerando o que os documentos garantem e o que 0s gestores avaliam, é condi¢do primordial
para compreender o papel que ela ocupa na construgdo de um espago educativo, emancipador e
de promocéo do controle social.

Assim, esta secdo apresenta os resultados referentes a analise das politicas publicas
brasileiras, da area da salde e da educacdo, obtidos por meio de documentos e de entrevistas
realizadas com os gestores do Ministério da Salde e da Educacdo e de instituicdes de
atendimento. Nos documentos e nas entrevistas, o foco foi o tipo de atencdo que as politicas
dispensam a familia NE, isto é, se é previsto algum tipo de servico e de atendimento, quais sdo
as suas diretrizes e como devem ser planejados, implementados e acompanhados. Inicialmente,
¢ apresentada a analise dos documentos da area da salde e da area da educagdo. Em seguida, é

apresentada a percepcdo dos gestores a respeito da atencdo as familias NE nas politicas
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publicas. Ao final, os dados sdo integrados e sintetizados, a fim de obter um panorama das

politicas publicas no que tange as familias NE.

As Politicas Publicas Voltadas para as Familias NE: O que os Documentos nos Mostram?

Para conhecer as politicas publicas da salde e da educacdo no que tange as familias NE,
primeiro foram identificados os programas dos referidos ministérios e selecionados aqueles que
tinham acgBes voltadas, particularmente, as familias. Posteriormente, foram identificados os

principais documentos, das respectivas areas, que norteiam suas politicas e seus programas.

Como a Esfera da Salde esta Estruturada para Atender as Familias NE?

Dentre os programas de atendimento publico em salde, o Programa Sadde da Familia —
PSF, criado em 1996, visou reverter o0 modelo assistencial vigente, por meio de uma orientacao
e reorganizacdo do modelo de atengdo a saude no Brasil (MS/SAS, 1997). O reconhecimento da
crise do modelo assistencialista configurou o PSF como uma possibilidade de reestruturacdo da
atencdo primaria no Brasil, na perspectiva de que a familia fosse capaz de se comportar
estrategicamente, realizando avaliacdes e escolhas diante de um determinado conjunto de
recursos (MS/SAS, 2001; MS/Secretaria Executiva [SE], 2001).

Concretizando o ideario de promocdo da salde, na perspectiva da qualidade de vida do
povo brasileiro, as agdes do PSF emergem de acBes educativas como ferramentas essenciais
para incentivar a autoestima e o autocuidado dos membros das familias, promovendo reflexdes
qgue conduzam a modificagdes nas suas atitudes e comportamentos (Machado, Monteiro,
Queiroz, Vieira & Barroso, 2007).

O Programa Saude da Familia. Este programa funciona mediante a implantacdo de
equipes multiprofissionais em unidades basicas de salde, as quais sdo responsaveis pelo
acompanhamento de um nimero definido de familias, de determinada area geogréafica - cerca de
3 mil a 4 mil e 500 pessoas. As equipes atuam com agdes de promocdo da salde, prevengao,
recuperacao, reabilitacdo de doencas e agravos mais frequentes, e na manutencdo da salde desta
comunidade. Estas equipes sdo compostas, no minimo, por um médico de familia, um
enfermeiro, um auxiliar de enfermagem e seis agentes comunitarios de salide. Quando ampliada,
conta ainda com um dentista, um auxiliar de consultério dentario e um técnico em higiene
dental.

A atuagdo das equipes ocorre principalmente nas unidades basicas de salde, nas
residéncias e na comunidade, caracterizando-se: (a) como porta de entrada de um sistema
hierarquizado e regionalizado de salde; (b) por ter territério definido, com uma populacédo

delimitada, sob a sua responsabilidade; (c) por intervir sobre os fatores de risco; (d) por prestar
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assisténcia integral, permanente e de qualidade; e (e) por realizar atividades de educacdo e
promocao da salde. Contudo, a implantacdo deste programa depende da adesdo de gestores
estaduais e municipais aos seus principios (MS/SAS, 1997).

Visando apoiar a inser¢do do Programa Saude da Familia na rede de servigos e ampliar
a abrangéncia e o escopo das acdes da Atengdo Primaria, o Ministério da Saude criou, com a
Portaria GM n. 154, de 24 de Janeiro de 2008, Republicada em 04 de Marco de 2008, o Nucleo
de Apoio a Salde da Familia — NASF. Este nicleo é constituido por equipes multidisciplinares
para atuarem em parceria com os profissionais das Equipes de Salde da Familia,
compartilhando as praticas em salde nos territorios sob responsabilidade das ESF no qual o
NASF esta cadastrado.

Existem duas modalidades de NASF: o NASF 1, que é composto por profissionais de,
no minimo, cinco profissdes de nivel superior®, devendo estar vinculado de oito a 20 Equipes
Saude da Familia. O NASF 2 é composto por ao menos trés profissionais de nivel superior de
ocupacdes nao-coincidentes™ e deve estar vinculado a, no minimo, trés equipes de Salde da
Familia. E vedada a implantagdo das duas modalidades de forma concomitante nos Municipios
e no Distrito Federal. A definicdo dos profissionais que irdo compor os nicleos é de
responsabilidade dos gestores municipais, seguindo os critérios de prioridade identificados com
base nas necessidades locais e na disponibilidade de profissionais de cada uma das diferentes
ocupacoes.

O NASF esta dividido em nove areas estratégicas, sendo elas: atividade fisica/praticas
corporais; praticas integrativas e complementares; reabilitacdo; alimentagdo e nutricdo; saude
mental; servico social; salde da criangca/do adolescente e do jovem; salde da mulher e
assisténcia farmacéutica. Cabe ao NASF e as equipes de Salde da Familia o planejamento e a
implantacdo, por exemplo, de trabalhos de intervencdo precoce ou de reabilitacdo para pessoas
com deficiéncia, podendo ter como parceiros as instituicdes ndo governamentais. Cada
municipio, diante das suas necessidades e condi¢des, tem autonomia para decidir qual forma de

trabalho devera nortear as ages dos NASFs e dos PSFs.

Quais as Diretrizes dos Documentos da Esfera da Salde dirigidos aos Atendimentos
Familiares? A salde das pessoas com deficiéncia tem lugar garantido no compromisso politico
do SUS. E importante considerar, sobretudo, o que esta previsto na Constituicio Federal de
1988 (Brasil, 1988), pois em conformidade com o ideario democratico, estdo assegurados 0s

direitos das pessoas com deficiéncias nos mais diferentes campos e aspectos. Por exemplo, em

® Psicologo, Assistente Social, Farmacéutico, Fisioterapeuta, Fonoaudiologo, Profissional da
Educacdo Fisica, Nutricionista, Terapeuta Ocupacional e Médicos de diferentes especialidades,
como: Ginecologista, Homeopata, Acupunturista, Pediatra e Psiquiatra.

10 Assistente  Social, Profissional de Educacdo Fisica, Farmacéutico, Fisioterapeuta,
Fonoaudio6logo, Nutricionista, Psicélogo e Terapeuta Ocupacional.
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seu artigo 23, capitulo Il, a Constituicdo determina que “é competéncia comum da Unido, dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios cuidar da salde e assisténcia publica, da protecdo
e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias” (Brasil, 1988, p.10). Isto significa que estdo
asseguradas toda e qualquer necessidade de servigo, atendimento e recursos que sejam
identificados como indispensaveis para a promogdo, protecdo e recuperacdo da salde dessa
clientela.

As diretrizes da esfera da salde foram analisadas com base em trés tipos de documentos
conforme mencionado no método (pagina 82). Esses documentos foram considerados vitais para
subsidiar as a¢fes governamentais do SUS, na atencdo as familias NE. Primeiramente, a Lei
8.080, de 19 de setembro de 1990, conhecida como a lei da criacdo do SUS (Brasil, 1990),
dispde sobre as condicdes para a promocdo, protecdo e recuperagdo da saude, bem como define
a organizacdo e o funcionamento dos servicos correspondentes. Ja a Politica Nacional de Saude
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (MS, 2007) focaliza especificamente a salde da pessoa com
deficiéncia, apresentando as questbes da legislacdo, as incidéncias das deficiéncias, os tipos de
deficiéncia, a prevencdo e a reabilitacdo das pessoas. Ela identifica, ainda, a responsabilidade
dos gestores, em nivel federal, estadual e municipal. Quanto ao documento da Salde da Familia
(MS, 1997), este apresenta o Programa Salde da Familia no que tange a estrutura,
funcionamento, objetivos, diretrizes e impacto na politica de salde nacional.

Uma das competéncias da direcdo nacional do SUS é prestar cooperacdo técnica e
financeira aos Estados, ao Distrito Federal e aos Municipios para o aperfeicoamento da sua
atuacdo institucional, bem como acompanhar, controlar e avaliar as acGes e 0s servicos de
salde, respeitadas as competéncias Estaduais e Municipais. Isto significa que todo e qualquer
programa, projeto ou intencdo de acdo promulgada pelo gestor nacional de salde, deve ser
objeto de continuo acompanhamento nas diferentes instancias, sejam elas estaduais, municipais
ou distritais. Em relagdo as acGes direcionadas as familias esse papel ndo seria diferente. Neste
sentido, de acordo com a Lei 8.080 (Brasil,1990), documento amplo, extenso e complexo que
norteia a acdo do SUS, a participacdo da comunidade é um dos seus principios; entretanto, nao
ha especificagdo quanto aos servigos oferecidos as familias, tampouco quanto as familias NE.

De acordo com a Politica Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia, as acGes de
assisténcia a salde destinadas a esse segmento devem ser integradas em um sistema amplo que
abrange a implementacdo de programas de reabilitacdo, envolvendo a familia e a comunidade.
Considerando que a reabilitacdo constitui um processo bidirecional, em que a pessoa com
deficiéncia, sua familia e a comunidade devem ser trabalhados simultaneamente, a politica
prevé que a programacdo do tratamento de reabilitacdo devera considerar o individuo e a sua
familia como centros e agentes prioritarios do processo. Além disso, afirma que as a¢Ges basicas
de reabilitacdo, com vistas a favorecer a inclusdo social, devem se pautar na intervencdo de

carater individual, familiar, grupal e comunitéria.
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Nota-se, portanto, que a atencdo a familia NE é central nessa politica, ao assumir uma
concepcao de saude sistémica, como tem sido defendida pelo SUS. Por outro lado, o documento
ndo faz mencdo ao planejamento ou construcdo dessas intervences ou mesmo sobre 0s meios
pelos quais pode ser promovida a integracdo das instituicGes de reabilitacdo e a
comunidade/familia. Somado a isso, tampouco ha mencgdo quanto a evolugdo e consequente
acompanhamento desses eixos norteadores da politica de salide da pessoa com deficiéncia.

Em se tratando do documento que norteia o Programa Salde da Familia - PSF,
denominado de Salde da Familia: uma estratégia para a reorientacdo do modelo assistencial
(1997), a familia constitui o foco principal de trabalho no programa, que tem como ponto
central o estabelecimento de vinculos e a criacdo de lacos de compromisso e de
coresponsabilidade entre os profissionais de salude e a populagdo. O programa visa estimular a
organizacao da comunidade para o efetivo exercicio do controle social, uma vez que 0 mesmo é
um principio e uma garantia constitucional regulamentada pela Lei Organica de Sadde (Brasil,
1990). Assim, o PSF tem como um dos seus propositos a defesa da participacdo popular em
salde, particularmente na adequacéo das agdes de salide as necessidades da populacéo.

Portanto, as politicas publicas priorizam as unidades de atuacdo - familia e comunidade
- como pontos importantes da estratégia de integracdo e da promogao da salde, particularmente
0 PSF, que reflete esta tendéncia de valorizagdo da familia na agenda das politicas sociais
brasileiras (Vasconcelos, 1999). No entanto, os documentos ndo apontam parametros para
nortear a atuagdo das escolas e nem das instituicdes de atendimento.

Mesmo ndo contando com um sistema de indicadores que permita assegurar a
eficiéncia do trabalho com as familias, tampouco a extensdo de sua aplicagdo, as diretrizes do
PSF asseguram a acdo direcionada as familias e reestruturam todo o sistema de satde em fun¢édo
disso. No entanto, as acgdes intersetoriais tdo almejadas pelas politicas da salde ainda se
mostram deficientes quando se tem como foco a pessoa com deficiéncia e sua familia. A
integracdo de servicos sociais, da salde e da educacdo ainda permanece como um desafio para a
politica de governo, o que também demanda a coordenacéo de variadas a¢des junto a populacéo,
de modo a otimizar a utilizagdo dos recursos publicos. Qual é a situacdo no ambito da

educacdo? Existem diretrizes norteadoras para os atendimentos familiares?

Como a Esfera da Educacéo esta Estruturada para Atender as Familias NE?

A Secretaria de Educagdo Especial — SEESP/MEC estd estruturada em quatro
coordenagdes, sendo elas: (a) Coordenagdo Geral de Planejamento da Educagdo Especial, (b)
Coordenacdo Geral de Avaliagdo e Apoio a Programas e Projetos da Educacdo Especial, (c)
Coordenacdo Geral de Articulacdo da Politica de Inclusdo nos Sistemas de Ensino, e (d)
Coordenacdo Geral de Politicas Pedagodgicas da Educacdo Especial. Essas coordenagdes atuam

por meio de cinco programas que visam trabalhar a educacdo especial na perspectiva da
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educacdo inclusiva (todos descritos no capitulo de metodologia). Os programas de Formagdo
Continuada de Professores na Educacdo Especial e o Programa “Educacédo Inclusiva: Direito a

Diversidade”, sdo os que se referem as familias das criangas com deficiéncia.

Programa Educacédo Inclusiva: Direito a Diversidade. O propdsito deste programa é
estimular a formagdo de gestores e educadores para a criagdo de sistemas educacionais
inclusivos, nos quais a participacdo da familia é considerada como um dos principais recursos.
Nos seus referenciais (MEC/SEESP, 2004), o planejamento da gestdo da educacdo € abordado
sob trés enfoques: o papel do municipio, o papel da escola e o papel da familia. Este tltimo
enfoque apresenta nove indicadores que sinalizam se 0s municipios brasileiros estdo cumprindo
com o dever de oferecer apoio as familias para que elas possam, por sua vez, cumprir com o seu
dever de criar, cuidar, educar, proteger e garantir o desenvolvimento de suas criangas.

Entre os indicadores do Programa de Educacéo Inclusiva, o 8° indicador, que remete ao
papel da familia para a construcdo desse processo, trata especificamente de avaliar se o
municipio oferece servicos de grupo de pais e de irmdaos para as familias que tém um filho com
deficiéncia. O referencial justifica esse indicador por diversas razées, mas mais especialmente
porque considera que os trabalhos em grupo favorecem o compartilhar dos sentimentos e
permitem que estes sejam superados e transformados em atitudes de enfrentamento e
gerenciamento autbnomo da presenca da deficiéncia, no contexto familiar (MEC/SEESP, 2004).

O referencial destaca, ainda, que a familia necessita, para o seu pleno desenvolvimento,
garantir a participagdo de todos os familiares no compartilhar de sentimentos, na analise dos
problemas, no processo de tomada de decisGes e divisdo de responsabilidades. Considera,
também, a necessidade de se investir nessas questdes, como instrumento de crescimento e
desenvolvimento de familias equilibradas e eficientes na administragéo de suas préprias vidas.

Tendo como objetivo o atendimento de qualidade e a inclusdo dos alunos com NE na
rede regular de ensino, esses programas nao tém medido esforgos para oferecer cursos de
formacdo continuada e para realizar publicacfes, de modo a favorecer o processo de formagéo
dos professores e dos dirigentes da educacdo especial. Com isso, a atengdo as familias NE tem
sido constante, uma vez que ela é considerada como a principal parceira da escola na promogao
da educacdo inclusiva. Para compreender como as familias NE tém sido consideradas nas
politicas da educacdo, isto €, quais acdes tém sido previstas para elas e quais sdo as diretrizes de
planejamento e implementacdo de trabalhos nesse sentido, foram analisados sete documentos
relativos ao processo de construcdo da educacdo inclusiva, conforme mencionado no capitulo de
método (pagina 82).

Tais documentos tém norteado a politica de educacdo especial na perspectiva da
educacdo inclusiva, sobretudo quanto ao processo de formacdo continuada de professores e

gestores. Apesar de suas especificidades, todos os documentos: “Politica Nacional da Educacdo
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Especial na Perspectiva da Educacédo Inclusiva”, o “Decreto n. 6.571 — atendimento educacional
especializado”, e os demais construidos como respaldo para a formagdo docente mencionam a
importancia da participacdo da familia e da comunidade para a construcdo da educagdo
inclusiva. Afirmam, ainda, que a inclusdo depende da criacdo de rede de apoio e ajuda muitua
entre escolas, pais e servicos especializados da comunidade para elaborar o projeto pedagdgico.

Fica evidenciado o reconhecimento de que a familia tem papel importante no
desenvolvimento da crianca e que ela tem que construir conhecimentos sobre as necessidades
especiais de seus filhos e desenvolver competéncias para gerencia-las. Por esta razdo, énfase ¢
dada a necessidade de se investir na orientacdo e no apoio a familia, seja por meio de palestras e
seminarios, seja por encontros gerais e reunides. Os documentos propdem que sejam oferecidos
atendimentos domiciliares e, sobretudo, que seja estimulado o desenvolvimento de um sistema
de servigos voltados para a formacdo das familias autogestoras. Também foi ressaltada a
formacéao de grupo de pais, para que sejam fortalecidas as relacGes entre escola e familia e para
que as familias sejam estimuladas a serem participantes e cooperativas no processo de
desenvolvimento de seus filhos.

A despeito de todas essas justificativas e proposi¢des de alternativas de trabalho com as
familias, somente uma proposta de trabalho efetivo foi identificada — a implantacdo dos
NAAHS - Ndcleos de Atividades de Altas Habilidades/Superdotacdo. O objetivo desses
nucleos é prestar informacdo, orientacdo e suporte a familia do aluno com potencial elevado, a
fim de que ela possa compreender melhor o comportamento do filho, e ser uma parceira da
escola. Os NAAHS, em todas as Unidades da Federagdo, visam o atendimento educacional
especializado dos alunos, bem como apoio pedagdgico aos professores e orientacdo as familias.
Entretanto, pouca informacdo foi obtida quanto a esta experiéncia de trabalho com as familias
no ambito do MEC. Mesmo ap0s contato telefénico com uma das pessoas responsaveis pelo
acompanhamento do NAAHS na SEESP/MEC, solicitando informacGes a respeito, ndo foi
possivel ter acesso as mesmas.

Portanto, os documentos da esfera educacional reforcam ainda mais a importancia da
participacdo da familia, informando e orientando as escolas. Apesar disso, os documentos
carecem de informag6es que demonstrem como as propostas de participacdo das familias devem
ser planejadas e implementadas nas diferentes localidades. Isto &, faltam ndo so diretrizes sobre
como os municipios devem trabalhar, como também subsidios tedricos e empiricos que
fundamentem os trabalhos com as familias, bem como o acompanhamento das a¢es executadas
localmente. Embora seja unanime a énfase na atencdo as familias NE, nos diferentes
documentos, cada um apresenta uma visdo do tipo de relagdo que se deve construir com a
familia, ora mais centrado nos profissionais e ora mais centrado nas familias, indicando assim,
modelos divergentes de atendimento. Este quadro de precariedades demonstra a fragilidade das

politicas publicas tanto no Ambito da educacdo quanto ao atendimento das familias NE.



68

Concluindo, a andlise dos documentos dos Ministérios da Salde e da Educacdo mostra
coeréncia com a literatura cientifica quanto a importancia da participacéo da familia, tanto para
a saude quanto para a educacdo da crianca com deficiéncia. As politicas publicas da area da
educacdo, por um lado, com maior freqliéncia do que as da saude enfatizam o trabalho com as
familias. Por outro lado, € no ambito das politicas da salde que as familias vém recebendo uma
atencdo mais diferenciada por meio do Programa de Saude da Familia.

As politicas publicas adotadas em ambas as esferas, ainda, ndo se concretizaram na
realizacdo de acOes intersetoriais, integradas, com foco na familia NE e com o devido
acompanhamento de sua eficécia. Isto é devido, em parte, ao pouco tempo em que tais politicas
e documentos foram elaborados se considerarmos que a Constituicdo Federal de 1988 foi grande
propulsora. Por outro lado, faltam eixos norteadores do trabalho com as familias, para que
possam favorecer tanto a concretizacdo e implementacéo do que se almeja nas politicas publicas
quanto a propria elaboracdo detalhada desse tipo de trabalho nas politicas.

Complementando a analise dos documentos, foi perguntado aos gestores dos
Ministérios e das instituicbes de atendimento o que pensavam a respeito das politicas publicas

voltadas as familias das criancas com deficiéncia.

As Politicas Publicas Voltadas para as Familias NE: O que os Gestores Pensam a

Respeito?

Os resultados das entrevistas realizadas com os gestores das politicas publicas e das
instituicdes de atendimento serdo apresentados em conjunto, destacando, quando necessario, a
area de atuacdo do gestor ou o tipo de instituicdo em que ele trabalha. O que eles pensam a
respeito das politicas publicas vigentes, na atualidade, ou da auséncia dessas politicas, bem
como do que precisa ser feito para a promocdo de uma melhor atencdo as familias NE, séo

aspectos abordados nesta secao.

Principais Caracteristicas das Politicas Publicas da Salde e da Educagdo, na Visdo dos
Gestores

Na visdo dos gestores das politicas publicas, tanto da salde quanto da educacdo, as
politicas que se voltam as familias das criangas com deficiéncia, basicamente se dividem em
acoes indiretas, com maior freqiéncia, e em acdes diretas. As agdes indiretas citadas foram: (a)
formacédo continuada de professores; (b) publicagcdes que enfatizam a familia como parceira da
escola; (c) encaminhamento para as salas de recursos, tendo os pais como parceiros; (d)
reabilitacdo/prevencdo da deficiéncia e a inclusdo; (e) atengdo basica da salde; e (f)

normatizacGes que enfatizam a necessidade de trabalho com as familias.
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Quanto a formacdo de professores, foi relatado, por exemplo: Importante destacar que,
indiretamente, os pais sdo beneficiados! Porque professores bem formados, pai bem orientado,
certo? [...] Entao, por exemplo, nds temos uma acao da secretaria de educacéo especial que é
voltada toda pra formacdo, formacdo desses professores que vdo atuar no atendimento
educacional especializado... formagdo pros professores que, que... estdo na sala de aula
comum, pode envolver toda a comunidade escolar...ndo é. Quando os professores se formam
eles conseguem orientar melhor os pais (MEC).

No que tange a reabilitacdo e prevencdo da deficiéncia, foi mencionado: Vocé trabalhar
a reabilitacdo, as acdes basicas de reabilitacdo, necessariamente vocé ta falando da atuacdo
junto a familia. Ent&o, se vocé vai falar de prevencao de deficiéncia vocé vai ter uma atuacéo
junto a familia! Se vocé vai trabalhar, se o objetivo final da reabilitagdo da pessoa com
deficiéncia, que é isso que propGe a politica, é a sua inclusdo social, necessariamente vocé ta
também trabalhando com a familia (MS2).

As acdes indiretas com as familias foram justificadas pelos gestores da saude e da
educacdo, tendo em vista que as experiéncias das familias e dos municipios sdo muito
especificas e diferenciadas, como mostram os relatos seguintes: Agora, a decisdo ela é local e
pode ter um gestor local que acha que essa estratégia ndao é a melhor! Ele pode construir uma
outra estratégial (MS2). As experiéncias, elas sdo muito diferenciadas, a gente tem
experiéncias, assim, por exemplo, em determinados municipios, onde as escolas especiais viram
grandes parceiras desse processo de inclusdo. Digamos, fica a critério no sentido das
estratégias, né, porque ndo pode padronizar uma estratégia... com determinadas familias vocé
age assim... e com outras age assim. Ou melhor, com as familias vocés agem assim, de forma
homogeneizada. Cada municipio vai adotar a sua estratégia de dizer pra esses pais a garantia,
ou melhor, do direito a educacao, e vai ta acompanhando esses pais no processo (MEC). Outra
justificativa foi dizer que o papel do MS é oferecer normas gerais e amplas: Como o Ministério
da Saulde tem o papel de dar normas gerais, amplas, e para todo o Brasil... entdo a gente
sempre trabalha numa linguagem mais abrangente. Entéo, a gente ndo chega na... na descricéo
das acGes que sdo realizadas la... localmente. [...] A politica ela, ela da as diretrizes, um norte,
pra que as acles sejam planejadas e implementadas, os programas e acfes, pela secretaria
estadual e secretaria municipal de saide (MS2).

Neste sentido, € unanime para os gestores da salde e da educacéo, que as acfes voltadas
as familias NE devem ser, sobretudo, indiretas, tendo em vista as caracteristicas do contexto de
aplicacdo e do prdprio papel do MS e do MEC. Essas a¢fes sdo consideradas indiretas, de
acordo com o relato dos gestores, porque ndo tém como objetivo principal a atengdo as familias
mas, uma vez que se atende a crianca com deficiéncia, o professor, ou a escola, a familia pode
ser melhor atendida em suas necessidades e pode ainda, ocupar um papel mais otimista junto a

crianga.
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Quanto as acOes diretas, foi mencionada a formacdo oferecida para escolas publicas,
alunos e comunidade (MEC), como mostra o seguinte relato: Entéo, os pais podem participar
de determinados tipos de formacéo... [...] Por exemplo, a gente tem é... é, formacdo em lingua
brasileira de sinais, um pai pode participar de um curso de, de lingua de sinais pra se
comunicar com seu filho. Na verdade essa formacgdo, essas acles de formacédo, elas séo
lancadas e podem abranger os pais, mas a énfase sdo os professores (MEC). Além disso, o
Programa Salde da Familia (MS) também foi outra acdo direta identificada pelo gestor do MS,
sendo destacado o seu funcionamento em que as familias sdo encaminhadas para diferentes
atendimentos, havendo assim, visitas domiciliares constantes. Foi comentado, ainda, sobre o
objetivo do programa, as estratégias que atendem as familias (implantacdo dos NASFs, acdes
intersetoriais, e controle social) e o publico alvo — familia e comunidade, inclusive familias NE.
Contudo, também foram apontados os aspectos criticos do PSF: a cobertura de somente 50% do
territdrio nacional e a falta de treinamento das equipes para atender as familias. A descricdo dos
gestores dos ministérios quanto as politicas voltadas as familias NE é condizente com os dados

obtidos na analise dos documentos.

Como os gestores avaliam as politicas publicas em se tratando da atencdo as
familias? Os gestores das politicas publicas identificaram apenas aspectos positivos relativos a
operacionalizacdo das politicas, no ambito da esfera governamental, tais como: (a)
coordenagdes federais, estaduais e municipais; (b) o movimento de controle social; (c) as
reunides periddicas para avaliagdo da implantacdo da politica federal; (d) as acdes intersetoriais;
e (e) os conselhos de direito — Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.
Em contraposicdo, os gestores das instituicdes de atendimento mencionaram apenas 0s aspectos
negativos (100%).

Dentre esses aspectos, foram indicados aqueles em que as politicas atuais: (a) ndo
atingem a demanda; (b) existem no papel, mas na pratica ndo funcionam; (c) exigem muito e
oferecem pouco; (d) oferecem mais recursos para tratamento e remediagdo e ndo para
prevencdo; (e) consideram que as instituicbes lucram muito; (f) ndo custeiam
servicos/atendimentos as familias; (g) tém foco na formacdo do professor e ndo na
formacao/educacgdo na familia.

Neste sentido, os gestores apontam sugestdes para a melhoria das politicas publicas.

Qual asituacao desejada em relacéo as politicas publicas: o que os gestores esperam?
Para os gestores das instituicdes de atendimento e dos ministérios, algumas providéncias
precisam ser tomadas em relacdo as instituicbes, as politicas/programas do governo e as
publicagbes/pesquisa. Em se tratando das instituices de atendimento, eles disseram que as

politicas precisam: (a) promover a autogestdo (n=1); (b) proporcionar mais recursos e menos
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despesas (n=4); e (c) acompanhar os servicos realizados (n=2). As seguintes verbalizagdes
ilustram esses dados: A gente precisaria ter um apoio no sentido de ndo depender tanto de
recursos publicos! O préprio governo poderia ajudar as instituicbes a ter uma autogeréncia
melhor (1gi). Que eles assumam. Olha, eu que t6 aqui olha, eu fico pensando assim: ““nossa se
a gente tivesse um pouco mais de recursos”. E que ele é muito mal administrado, os recursos
neste pais. E muito mal administrado. Mas se vocé pega uma entidade como a nossa, que tem
um trabalho muito bom, se a gente tivesse condicdo de um recurso maior, gente... vocé nao
imagina o que a gente poderia fazer aqui. Entdo, o nosso gargalo nao é a equipe, ndo sao os
atendimentos, é financeiro (2-gi).

Quanto as proprias politicas, o que eles acham que precisa ser feito é: (a) investir na
prevencdo da deficiéncia (n=1); (b) descentralizar os servicos, aproximando-os das familias
(n=1); (c) incentivar as empresas privadas para investirem nas instituicdes (n=1); (d) distribuir
melhor os recursos para pagamento dos profissionais (n=1); (e) preparar, educar as familias para
receberem os recursos publicos (n=3); (f) criar escola de pais (n=1); (g) fortalecer a
transversalidade de trabalho com outros ministérios (n=1); e (h) formar os nicleos de
reabilitacdo — NASFs (n=1). Nota-se que a proposta de educar as familias foi a mais citada entre
todas, por gestores das instituicGes de atendimento. Somente o gestor do MEC foi quem sugeriu
a criacdo de escola de pais.

No que se refere as publicages/pesquisa, sugestdes exclusivas do gestor do MEC, a
primeira indicacdo é de que sejam feitas pesquisas sobre a formacdo de pais e sobre a vivéncia
dos pais na inclusdo educacional. Ja em relacdo a publicacdo, foi considerado importante
realizar publicacbes sobre as pessoas com deficiéncia. A Figura 2 ilustra o que os gestores

relataram quanto o que precisa ser feito no ambito das politicas publicas.
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Figura 2. A¢Bes que precisam ser implementadas no ambito das politicas publicas, na visao dos

gestores das instituicdes de atendimento e dos gestores dos ministérios.

Como as instituicdes de atendimento tém organizado a sua pratica de modo a atender as
familias, no cumprimento das politicas publicas? A préxima secdo sumariza o relato dos
profissionais e dos familiares a respeito dos servicos e atendimentos familiares existentes nas

instituicdes de atendimento e nas escolas.

Os Servigos e os Atendimentos Familiares na Visao de Profissionais e da Familia

Nesta secdo, serdo descritos 0s servicos e os atendimentos familiares oferecidos pelas
diferentes instituicdes de atendimento e pelas escolas, segundo informacGes obtidas com as
familias (maes, pais, irmaos e criangas), com os profissionais das instituicdes (equipe técnica,
coordenadores técnicos e gestores), bem como com os dirigentes de educacdo especial, que
coordenavam o trabalho nas escolas, por ocasido da coleta de dados. Em seguida, serad
apresentado como a familia e os profissionais das instituicbes avaliam os servicos e 0s
atendimentos oferecidos.

Considerando que o sistema de categorias gerado para a analise dos dados ndo levou em

conta as repeticdes de uma mesma categoria por um mesmo participante, as tabelas geradas
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nesta secdo referem-se ao nimero de participantes que mencionou uma dada categoria. No

entanto, um mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria.

Descricao dos Servigos e dos Atendimentos Familiares Disponibilizados pelas Institui¢fes de

Atendimento e pelas Escolas

Os servicos e os atendimentos prestados pelas instituicbes serdo apresentados em duas
partes. Primeiro, as informagdes obtidas por meio das entrevistas com as familias e os
profissionais das equipes técnicas das instituicdes; e, por ultimo, os dados fornecidos pelos

dirigentes de educagdo especial, por meio de questionario.

Caracteristicas dos Servigos e dos Atendimentos Familiares oferecidos pelas Instituicdes na
Perspectiva dos Familiares e dos Profissionais

Mées, pais e irmdos comentaram a respeito dos servicos e atendimentos dos quais
haviam participado na instituicdo que atendia a crianca. A frequéncia apresentada na Tabela 6
indica o nimero de participantes que mencionou cada tipo de servico e de atendimento, por

instituicéo.
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Tabela 6

Tipos de Servicos e Atendimentos Oferecidos as Familias, por Instituicdo, Segundo Informacdes

dos Familiares (maes, pais e irmaos)

INSTITUICAO

CATEGORIAS A B C D E Total
(n®=10) (n*=6) (n®=11) (n®*=3) (n®=8) N®=38

Servicos oferecidos as familias

Atividades Sociais/Lazer

Confraternizac¢Oes/festas 1 1 3 1 6
Atividades fisicas 4 1 5
Grupo de Artesanato 2 2
Subtotal® 1 1 7 3 1 13

Atividades Educativas /Profissionais
Curso de Braille/Soroban 4 4
Palestras 3 3
Curso de Bijuterias 2 2
Curso de Informética 2 2
Subtotal® 6 5 11
TOTAL 1 7 12 3 1 24

Atendimentos oferecidos as familias

Orientagdo familiar/Grupo de pais 9 9
Psicoterapia 1 1 4 1 7
Informais (conversas) 3 2 1 1 7
Junto com crianca 1 2 3
Total® 5 3 15 2 1 26
TOTAL" 6 10 27 5 2 50

Nota. Atendimentos informais sdo aqueles ndo agendados previamente, mas que séo solicitados
de acordo com a necessidade dos pais ou dos profissionais.

O n é referente ao nimero total de familiares por instituico.

® O subtotal e o total referem-se, respectivamente, a quantas vezes uma subcategoria e uma
categoria foram citadas pelos participantes; um mesmo participante pode ter mencionado mais
de uma subcategoria.

Nota-se que, embora existam servigos e atendimentos especificos a cada instituicdo,

alguns sdo comuns a mais de duas institui¢Ges, tais como as confraternizagdes e festas (n=6), as
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conversas informais (n=7) e a psicoterapia (n=7). Estas atividades sdo as mais oferecidas pelas
instituicbes. E importante destacar que em relacio aos atendimentos, o mais citado pelos
familiares foi o grupo de pais (n=9), embora somente pelos genitores da instituicdo C. Por
exemplo: O grupo era, as vezes, para falar sobre algum assunto, assim, sobre a familia, ou
sobre o préprio aluno... Entdo, esse tipo de reunido, assim, pra falar sobre a crianca, né? Toda
semana. Sem ser nesse ano, que esse ano eu quase nao participei, mas no ano passado,
frequentemente, os dias que a gente vinha pro C., se era trés dias, todo dia tinha reunido
[grupo de pais]. Todo dia tinha esse grupo. Aqui nessa sala mesmo (F10-m). E possivel
observar que, na visdo dos familiares, as instituicdes oferecem tanto servigos (n=24) quanto
diferentes atendimentos (n=26).

Além dos familiares, a equipe técnica, coordenadores técnicos e gestores também
mencionaram 0s diversos tipos de servicos e atendimentos familiares oferecidos pelas
instituicbes. A Tabela 7 apresenta o conjunto de servigcos e de atendimentos oferecidos pelas

instituicdes, segundo informacdes desses profissionais.
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Tabela 7

Servicos e Atendimentos Oferecidos as Familias, por Instituicdo, Segundo Informacdes da

Equipe Técnica, Coordenadores Técnicos e Gestores das Instituices

INSTITUICAO
CATEGORIAS A B C D E Total
(n®=8) (n*=4) (n*=5) (n®=h) (n®=4) N=26

Servicos oferecidos as familias
Atividades Educativas/Profissionais

(Cursos)

Bordado/Pintura 2 1 3 6
Alfabetizacdo 1 2 3
Braile/Soroban 3 3
Profissionalizantes 2 1 3
Orientagdo e mobilidade 1 1
Culinaria 1 1
Informatica 1 1
Bijuterias 1 1
Subtotal® 2 6 7 4 19

Atividades Sociais/Lazer
Confraternizacdes/festas 1 1 1 3
Atividade fisica — ginastica 1 1 2
Passeios 1 1
Leituras com carrinho itinerante 1 1
Transporte para eventos sociais 1 1
Subtotal® 1 1 2 4 8
Doacéo de recursos materiais 1 1 2
Subtotal® 1 1 2
Total 4 7 10 8 29

Atendimentos oferecidos as familias

Informais 1 2 4 7
Grupo de pais 2 2 1 5
Psicoterapia 1 2 2 5
Acompanhamento com coord. 2 1 3
Vivéncia da cirurgia de IC 1 1
Total® 3 4 5 3 6 21
TOTAL 7 11 15 11 6 50

2 0 n é referente ao nimero total de profissionais por instituicdo.

® O subtotal e o total referem-se, respectivamente, a quantas vezes uma subcategoria e uma
categoria foram citadas pelos participantes; um mesmo participante pode ter mencionado mais
de uma subcategoria.

Nota-se que, embora haja servicos e atendimentos especificos de uma institui¢do, alguns
sdo comuns a mais de duas instituicbes, como os Cursos de Bordado e Pintura (n=6), as
Confraternizacdes e Festas (n=3), os Atendimentos Informais (n=7), o Grupo de Pais (n=5) e a
Psicoterapia (n=5). Tais atividades foram as mais citadas pelos profissionais. E interessante
observar que o atendimento de Grupo de Pais foi citado somente pelos familiares de uma

instituicdo (C), mas por profissionais de 3 instituicdes. As atividades educativas e profissionais
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(n=19) foram os servigos mais citados pelos profissionais, embora ndo tenham sido comentados
pelos familiares. Esta inconsisténcia nas informacdes de profissionais e familiares era esperada,
considerando o tipo de estratégia empregada (entrevistas semi-estruturadas); no entanto, sao
informagdes importantes que denotam o quanto tais atividades ressaltam ou sdo consideradas
importantes na visdo dos respectivos participantes.

A diversidade de acBes implementadas pelas cinco instituicbes para atender aos
familiares denota uma riqueza de opc¢des que vai desde aquelas voltadas para as necessidades
emocionais e cognitivas, até aquelas mais voltadas para as questdes de ordem social,
profissional e ocupacional das familias. Esse aspecto € mais evidente na instituicdo C e menos
presente na instituicdo E.

Quanto as justificativas para ndo oferecer todos os servigos e atendimentos familiares
que deveriam ser oferecidos, os profissionais mencionaram dificuldades relacionadas a
Instituicdo (n=11) e as Familias (n=5). Quanto a instituicdo, comentaram sobre a: (a) falta de
tempo para programar as atividades e para atender as familias (n=4); (b) falta de profissionais
(n=2); (c) falta de espaco fisico (n=1); (d) falta de prioridade (n=3); e (e) identificacdo recente
da necessidade de atendimento (n=1). No que tange as familias, eles disseram que elas: (a) ndo
tém disponibilidade para frequentar os servicos e atendimentos (n=2); (b) vivem longe da
instituicdo (n=1); e (c) estdo desinteressadas (n=2).

As familias foram consideradas pelos profissionais como a base para os atendimentos da
crianga (n=13), bem como a principal fonte de informac&o sobre a vida da crianca (n=2). No
entanto, as razdes referentes as dificuldades da instituicdo para implementar servigos e
atendimentos familiares mostraram-se contraditdrias ao valor que elas mesmas atribuem a
participacdo das familias.

Quando os servigos e os atendimentos familiares sdo implementados, eles tém como
objetivos, conforme o relato dos profissionais: (a) orientar sobre questdes da deficiéncia e do
comportamento da crianca (n=7); (b) orientar sobre o papel dos pais como coterapeutas (n=5);
(c) minimizar sofrimento, dar suporte emocional (n=5); (d) estimular a geracédo de renda (n=2);
e (e) favorecer acesso aos programas do governo (n=1). Estes objetivos estdo centrados
especialmente na crianca e na promo¢do do seu desenvolvimento, embora também haja atengéo
a familia, sobretudo quando se trata de minimizar seu sofrimento, favorecer sua geracdo de
renda e seu acesso aos programas governamentais.

Isto significa que a crianca, em geral, € o foco de atengdo dos servigos e dos
atendimentos familiares, o que resulta na criacdo e oferta de servi¢os que visam, primeiramente,
o0 seu desenvolvimento e ndo o desenvolvimento do sistema familiar. Embora, inevitavelmente,
essas acdes tenham repercussdes na familia toda, as verbalizages dos profissionais demonstram
uma visdo unidirecional, na qual o trabalho com a familia significa principalmente melhorias no

desenvolvimento da crianca (n=12; 46,15%). Por outro lado, a visao bidirecional, isto é, quando
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crianca e familia sdo identificados como se desenvolvendo juntas a partir de intervencdes
familiares, ainda é de uma minoria (n=7; 26,92%).
E no contexto escolar, quais tipos de servicos e de atendimentos familiares sdo

oferecidos pelas escolas que tém um Atendimento Educacional Especializado (AEE)?

Caracteristicas dos Servicos e dos Atendimentos Familiares Oferecidos pelas Escolas, na
Viséo dos Dirigentes das Secretarias de Educagdo Especial

Dos 30 dirigentes da educacdo especial, 83% relataram que as escolas ofereciam algum
tipo de servigo e de atendimento as familias NE. No entanto, apenas 43% consideraram que 0s
trabalhos sdo formalizados e sistematizados, enquanto 30% mencionaram que a oferta €
informal e assistematica, e 27% ndo responderam esta pergunta. Ao serem questionados sobre
0s motivos de ndo oferecer este tipo de servigo, alguns dirigentes justificaram: (a) falta de
recursos humanos (n=1); (b) falta de recursos humanos e financeiros (n=1); (c) falta de
exigéncia pela Secretaria de Educacdo Especial (n=1); e (d) necessidade de ajustes devido a
recente implementacdo do AEE (n=1).

Quanto aos objetivos dos servigos e dos atendimentos oferecidos, a maioria dos
dirigentes (79%) reconheceu que eles visam orientar, ensinar, informar ou solicitar ajuda dos
genitores. No que tange aos conteldos trabalhados durantes os atendimentos familiares
realizados, é importante destacar que 49% dos dirigentes informaram que eles se referem ao
desempenho do aluno, a sua necessidade especial e as questdes educacionais diversas, conforme

¢ apresentado na Figura 3.
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Figura 3. Conteldos abordados nos atendimentos familiares, na visdo dos dirigentes das

Secretarias de Educacéo Especial.
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Quanto ao publico alvo desses servigos, foram citados, sobretudo, os Pais/Maes ou
Cuidadores da Crianca (30%), embora Pais/Mdes ou Avoés (27%) também tenham sido
indicados. A Figura 4 apresenta o publico alvo dos servigos.
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Figura 4. Pablico alvo dos servigos e dos atendimentos familiares, na visdo dos dirigentes das
Secretarias de Educacédo Especial.

A frequéncia desses servicos e atendimentos familiares é bem variada. Os servi¢os sédo
disponibilizados, principalmente, sem uma freqiiéncia regular (52%), como mostra a Figura 5.
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Figura 5. Frequéncia dos servicos e dos atendimentos familiares, na visdo dos dirigentes das
Secretarias de Educacédo Especial.

Quanto ao profissional que realiza os servigos e os atendimentos familiares, 9 (28%)
dirigentes mencionaram 0 Professor Especialista como o responsavel, enquanto apenas 1

dirigente mencionou o Professor do Ensino Regular. Mas, a maioria dos atendimentos séo



80

realizados em conjunto pelo Professor Especialista e Outros Profissionais, como ilustra a Figura
6.
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Figura 6. Profissional responsavel pelos servicos e atendimentos familiares, conforme relatado

pelos dirigentes das Secretarias de Educacdo Especial.

Concluindo, de acordo com as respostas dos dirigentes, pode-se observar que, no
contexto escolar de 30 municipios pdlo da SEESP/MEC, pertencentes as cinco regides
brasileiras, a maioria das escolas oferece algum tipo de servico e de atendimento familiar, sendo
eles, geralmente, sistematizados/formais, mas caracterizados por uma frequéncia irregular. O
objetivo desses servigos é orientar, informar ou ensinar os genitores, considerados os principais
participantes. O foco dos servigos &, sobretudo, voltado ao aluno, isto é, a crianga com
deficiéncia, e a estratégia utilizada é a de conversar sobre a sua necessidade especial ou sobre o
seu desempenho escolar. Além disso, os atendimentos sdo desenvolvidos pelos professores
especialistas, tanto sozinhos quanto em conjunto com coordenadores pedagdgicos, professores
do ensino regular e diretor escolar.

Comparando os dados obtidos quanto a descricdo dos servicos e atendimentos

familiares realizados nas instituicdes de atendimento e nas escolas, é possivel observar que nas
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escolas eles sdo mais formais/sistematizados do que informais e assistematicos, como nas
instituicbes. Por outro lado, o trabalho é mais diversificado nas instituicbes de atendimento
multidisciplinar do que nas escolas, onde acontece mais em momentos de reunides de pais.
Além disso, nas instituicdes, o foco desses servigos e atendimentos ora esta mais na crianga e
ora esta mais na familia, enquanto nas escolas, o foco sempre esta nas criangas. Nas instituicdes
de atendimento, as maes sdo as principais participantes e o objetivo, em geral, € promover lazer
e algum meio de geragdo de renda, ou ensinar e orientar. J nas escolas, os participantes mais
mencionados sdo as mées e 0s pais, e 0s objetivos mencionados foram ensinar, informar,

orientar e pedir ajuda aos pais (ndo mencionaram com que finalidade).

Avaliacdo dos Servicos e dos Atendimentos Familiares na Opinido das Familias e dos

Profissionais das InstituicGes de Atendimento

A avaliacdo dos servicos e dos atendimentos familiares sera apresentada, destacando os
aspectos positivos e negativos, bem como o que tem sido feito para melhorar tais servicos e

atendimentos.

Quais sdo os Aspectos Positivos dos Servigos e dos Atendimentos Familiares?

Familiares (n=54) e Profissionais (n=26) responderam, principalmente, que 0s servicos
e atendimentos oferecem/promovem beneficios (n=54), tanto para os familiares (n=49) quanto
para os profissionais (n=2), ou ndo explicitaram para quem (n=3). Além disso, foram
identificados como aspectos positivos dos servigos e atendimentos familiares: os prdprios
profissionais das instituicbes (n=20), os genitores (n=4), e a estrutura fisica (n=3). Assim, 0s
aspectos positivos dos servigos e atendimentos familiares totalizaram 81 verbalizacGes.

Quanto aos beneficios que os servicos e atendimentos familiares oferecem para as
familias, os participantes mencionaram que eles promovem conhecimentos, orientacdes e
informacgdes (n=22), bem como apoio emocional/afetivo (n=11), trocas de experiéncias (n=9) e
recompensas - materiais/objetivas (n=7). Entre os conhecimentos, orientacdes e informacdes
mais citados estdo aqueles referentes a Como lidar com a crianca (n=7) - Assim, em termos de
dialogo, nesse intervalo com as criangas, é excelente, assim, com elas, é excelente a IC
[instituicdo]. Eles fazem o possivel pra te ajudar, pra te aconselhar a lidar com a crianca (F7-
pa), e & Estimulacdo e intervencdo com a crianca em casa (n=5) - E que as vezes ajuda em casa,
né? Tipo, algumas tarefas que eles d&o pra fazer em casa, que ajuda a desenvolver a crianca, €
isso (F9-i). O beneficio pra mim é ter aprendido o braile, pra mim ajudar a M.C. [crian¢a], ela
levar um dever e eu saber o que ela ‘ta’ fazendo, eu ajudar ela. Isso pra mim foi o maior
beneficio (F15-m).
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Interessante ressaltar que os irmdos foram os que mais avaliaram como aspecto positivo
a estimulacdo e intervencdo com crianca em Casa (n=3), ao passo que o modo de lidar com a
crianga foi comentado, sobretudo por 4 das 16 mées e 2 dos 12 pais. Os genitores, por sua vez,
avaliaram como aspectos positivos dos atendimentos as orientacdes fornecidas para lidar com
crianca e estimula-la em casa, o que vai ao encontro das suas maiores dificuldades, as quais se
concentram na educacéo e relagdo com a crianca.

O apoio emocional/afetivo foi considerado positivo porque favorece o
compartilhamento (n=5) e promove a autoestima (n=6), principalmente na visdo de 5 dos 16
profissionais da equipe técnica e de 5 das 16 maes, embora 1 dos 5 gestores das instituigdes
também tenha reconhecido a sua importancia. Por exemplo: Com certeza é bom conversar com
outras maes. Conversa com uma méde, conversa com outra, eu acho assim, o mais importante de
tudo isto é que vocé sempre acha que o seu problema é maior que o do outro, e de repente a
gente vé que ndo, que 0 nosso problema ndo é realmente maior que o do outro (F4-m). Mesmo
guando a gente ndo vai pra lugar nenhum que a gente vai pra debaixo da mangueira e faz um
piguenique ali, a gente ri muito, a gente conta piada... a gente faz as maes falarem dos
problemas e as outras fazem gozacdo que é pra levantar bem a autoestima (P1-Eq.téc.).

Quantos as recompensas materiais e objetivas (n=7), elas foram citadas, em especial por
6 das 16 mées, tais como o treinamento, a confraternizacdo, o diploma fornecido pela instituicdo
para cursos realizados, e a atividade fisica. Ja 1 profissional da equipe técnica mencionou os
lanches e cestas bésicas.

A Figura 7 ilustra os Beneficios que os servigos e atendimentos familiares oferecem
para as familias, na visdo tanto dos familiares (mée, pai, irma e crianca) quanto dos profissionais

das instituicbes de atendimento: equipe técnica, coordenador técnico e gestor.
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Figura 7. Beneficios que os servigos e atendimentos familiares oferecem para as familias, na visdo tanto dos familiares quanto dos profissionais das
institui¢des de atendimento.
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Além dos beneficios para a familia, os servigos e os atendimentos familiares foram
avaliados como positivos para os profissionais porque eles favorecem ou promovem melhor
conhecimento do contexto familiar, na visdo de 2 profissionais. Por exemplo: Bom, tem o foco
que a gente é, ir mais na questdo que é necessaria para aquela crianga... Entdo, as vezes, a
gente consegue atingir o objetivo mais rapidamente. E... quando a gente chama a familia, a
gente tem mais nogdo do que realmente ta acontecendo no contexto daquela crianca (P12-
Eq.téc.). Os servicos e os atendimentos familiares também foram avaliados como positivos por
3 familiares, embora eles ndo tenham especificado o que eles promovem. Por exemplo: Os
atendimentos 1a é muito bom, viu. A gente s6 tem que falar bem. Sdo excelentes. (F1-pa).

Quanto aos profissionais, eles foram avaliados como aspectos positivos principalmente
porque sdo disponiveis e interessados (n=6) e atendem bem (n=5). A Figura 8 apresenta as
caracteristicas positivas dos profissionais, com os percentuais das verbalizagdes por tipo de
participante: familiares (méae, pai, irmdo e crianca) e profissionais (equipe técnica, coordenador

técnico e gestor).
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Figura 8. Porque os profissionais foram identificados como aspectos positivos, na visdo dos familiares (mée, pai, irmao e crianca) e dos profissionais das

instituicdes (equipe técnica, coordenador técnico e gestor).
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E interessante destacar que os profissionais foram considerados como disponiveis e
interessados, exclusivamente, na visdo dos proprios profissionais. Por outro lado, 7,4% dos
familiares mencionaram que os profissionais atendem bem, percentual esse maior que o dos
préprios profissionais (4%). Exemplo: Os profissionais estdo muito mais interessados, cada vez
mais estimulando os pais a ta fazendo o trabalho em casa (P6-Eq.téc.). Os profissionais la sdo
muito bom, atende a gente muito bem. Pelo menos nas partes das pessoas que tém problema
eles sdo muito bons (F1-pa). Além disso, o fato de telefonarem para os pais foi mencionado
como positivo por 1 crianga - eu gosto. meu pai trabalha, e ela [profissional] liga pro meu pai
ir 14 (F1-c). Embora a disponibilidade e interesse, bem como o levantamento das necessidades
tenham sido relatados somente pelos profissionais, a avaliacdo positiva dos profissionais
trabalhando nos servicos e atendimentos familiares foi mencionada tanto pelos profissionais
quanto pelas familias.

Em relacédo a participagdo dos genitores nos servicos e atendimentos, ela foi considerada
um aspecto positivo, exclusivamente, por 4 (15,38%) profissionais. Exemplo: Hoje, eu vejo
mais o lado positivo, toda essa orientacéo que eu fago relacionado aos direitos da pessoa com
deficiéncia, eu t6 vendo uma participacdo da familia constante... elas estdo assim buscando
garantir esses direitos ta. [...] Elas ndo estdo cruzando mais os bracos como era antes. Elas
esperavam que a instituicdo corresse atras por elas. Hoje ndo, hoje elas estdo buscando (P3-
Eqg.téc.). Ja a estrutura fisica, foi identificada como um aspecto positivo nos servicos e
atendimentos familiares, por 2 (3,70%) familiares, das instituicdes A e D, e por 1 profissional
(3,84%) da instituicdo E.

Quais séo os Aspectos Negativos dos Servicos e dos Atendimentos Familiares?

Foram identificadas 68 verbalizacbes que indicavam aspectos negativos, 0s quais se
referiam: (a) aos prdprios servicos e atendimentos (n=28), (b) as familias (n=18), (c) aos
profissionais (n=16), e (d) a estrutura fisica das instituicbes (n=6). Observa-se que das 149
verbalizacBes mencionadas sobre a avaliacdo dos servicos e atendimentos familiares, os
aspectos negativos (n=68; 45,63%) foram inferiores aos positivos (n=81; 54,37%). Esse dado
sugere que, em geral, para os participantes deste estudo, esses trabalhos tém mais pontos
positivos do que negativos.

Os servicos e os atendimentos familiares foram considerados negativos devido as
questdes da “instituicdo” e do “trabalho especificamente oferecido”. Quanto a Instituicdo, um
dos motivos é que elas “N&o tém como prioridade a implementacdo deste tipo de trabalho”, de
acordo com 3 (11,54%) profissionais e 1 (1,85%) familiar. Exemplo: Parece que é priorizado o
atendimento pela crianca, a sensacdo que da € que se 0 menino ndo ta em atendimento... este,
ta perdendo tempo, isto é bobagem... Entdo, a gente ndo consegue ainda abrir na agenda do

cronograma esse dia das palestras, um dia para as familias (P1-Eq.téc.).
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Quanto ao trabalho oferecido, um dos motivos mais citados é que “acabam deixando as
familias, sobretudo as maes, ociosas na instituicdo” (n=11). Os familiares foram os que mais
tiveram essa percepcao (n=10; 18,52%). Exemplo: As mées ficam ai esperando os meninos na
turminha e a gente fica ai sem fazer nada, fica sé conversando... fofocando (F5-m). Quatro
horas né. E ruim ficar sem fazer nada né, judia um pouco (F1-pa). Outro motivo comentado foi
que os trabalhos desenvolvidos ndo atendem as necessidades das familias (n=4), sobretudo das
mées, o que foi apontado principalmente pelos familiares (n=3; 5,55%). Exemplo: Eles pensam
mais em coisas funcionais, que vai ganhar dinheiro (F18-m).

E interessante destacar, ainda, que o trabalho foi considerado pelos profissionais “Muito
assistematico ou informal” (n=2) e “Nédo conseguindo melhorar as condi¢des de vida das
familias” (n=2), como mostram os seguintes relatos: A parte negativa, eu acho, que as vezes
teria que ter um projeto mais estruturado, ter realmente um projeto, ‘né’? Com horario, mais
certinho, e tal, uma coisa mais, tipo assim, com um compromisso maior dos pais. Entéo, tem
hora certa, tem o dia certo, e ndo aquela coisa de: "Ah, sé quando precisar que ele vem...".
Entdo, acho que precisava estruturar mais isso, acho que é um ponto negativo. Acho que o
ponto negativo é que a gente precisa estruturar mais isso (P5-Coord.téc.). E a dificuldade
maior, negativa, sdo aquelas familias que a gente realmente ndo consegue, ndo consegue
oferecer outras alternativas para ela, outras alternativas de melhorar a sua condigdo
financeira, né? Que as vezes sdo muito pobres, né? Os encaminhamentos que se faz, mesmo
assim tem uma dificuldade muito grande, né? (P1-Coord.téc.).

Do total de aspectos negativos mencionados, 82,14% referem-se ao Trabalho oferecido,
muito mais do que a Instituicdo em si (17,86%). Além disso, a avaliacdo negativa foi muito
mais frequente entre os familiares (64,29%) do que pelos profissionais (35,71%). A Tabela 8
mostra 0s motivos pelos quais os servicos e atendimentos familiares foram avaliados
negativamente na visdo dos familiares (mée, pai, irmdo e crianca) e dos profissionais (equipe

técnica, coordenador técnico e gestor).
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Tabela 8

Aspectos Negativos Identificados nos Servicos e Atendimentos Familiares, na Visdo dos

Familiares e dos Profissionais

PARTICIPANTES

Familiares Profissionais Total®
CATEGORIAS (n*=54) (n*=26)
n % n % n %

Da instituicdo
N&o tem prioridade para este 1 1,85 3 11,54 4 14,29
trabalho
N&o oferecem transporte para 1 3,85 1 3,57
0S passeios
Subtotal® 1 20 4 80 5 17,86
Do trabalho oferecido
Deixam familia ficar ociosa na 10 18,52 1 3,85 11 39,29

instituicdo

N&do atende necessidades das 3 5,55 1 3,85 4 14,29
familias

Atendimentos em grupo sdo 3 5,55 3 10,71
ruins

Muito informal 2 7,69 2 7,14
N&o melhoram condigdes de 2 7,69 2 7,14
vida da familia

Ndo favorecem integracdo 1 1,85 1 3,57

entre os genitores
Subtotal® 17 7391 6 26,09 23 82,14
Total® 18 64,29 10 35,71 28 100

2 0 n é referente ao nimero total de familiares e de profissionais participantes.
® O subtotal refere-se ao nimero de verbalizagdes, da respectiva categoria, por grupo de
participante, sendo o seu percentual calculado com base no nimero total de verbalizagbes da
respectiva categoria. Um mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria ou
subcategoria.
° O total refere-se a quantas vezes as categorias ou subcategorias foram citadas pelos
participantes, sendo o seu percentual calculado com base no nimero total de verbalizagdes. Um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria ou subcategoria.

Os aspectos negativos identificados nas familias, como participantes dos servicos e
atendimentos familiares, referem-se a relacdo que ela mantém com a instituicdo (n=12) e com a
crianca (n=6). Com a instituicdo, os motivos foram: (a) Ndo ddo valor ao que tém (n=4); (b)
Né&o comparecem nos servicos oferecidos (n=5); (c) Usam da deficiéncia da crianca para obter
vantagens (n=2); e (d) Ficam mais criticas ao receberem as informacgdes e orientacdes (n=1).
Das 18 verbalizacGes que consideraram as familias como aspectos negativos dos servicos e
atendimentos familiares, 12 (66,67%) foram dos profissionais. Exemplos: Vocé sabe que tem
uns que sdo totalmente insatisfeitos, quanto mais vocé da, mais eles querem e nunca

reconhecem isto que vocé estd fazendo por eles, vocé ndo esta fazendo mais do que sua
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obrigacéo la dentro. Entdo... ai ndo tem jeito! (P16-Eq.téc.). Outro fato que nés ainda temos
muita dificuldade, e ainda ndo conseguimos um resultado melhor, é em relacdo a frequencia
das familias. As familias nédo tém ainda a percepcao de que elas estdo em um programa que,
embora gratuito, deve ser um programa de frequencia respeitosa até, né? (P3-Coord.téc.).
Quanto a relacdo que a familia mantém com a crianga, 0 comportamento de nao seguir
orientacdes e ndo mudar (n=4) foi o mais citado. Exemplo: Assim, eu percebo, as vezes, maes
que ndo... que parecem que ndo ‘ta’ nem ai, que a L. conversa ali, que a gente conversa ali,
discute, depois na mesma hora ‘td’ ali fazendo tudo errado, em casa (F7-m). Esses dados sdo
apresentados na Tabela 9, discriminando as verbalizagdes dos familiares (mée, pai, irmao e
crianca), dos profissionais (equipe técnica, coordenador técnico e gestor) e suas respectivas

frequéncias.
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Aspectos Negativos, ldentificados nas Familias enquanto Participantes dos Servicos e

Atendimentos Familiares, na Visdo dos Familiares e Profissionais

PARTICIPANTES

CATEGORIAS Familiares Profissionais Total®
(n*=54) (n*=26)
n % n % n %
Relagdo com instituicdo
Néo déo valor ao que tém 2 3,70 2 7,69 4 22,23
N&o comparecem nos servigos oferecidos 1 1,85 4 15,38 5 27,78
Usam da deficiéncia para obter vantagens 2 7,69 2 11,11
Ficam mais criticas com as 1 3,85 1 5,55
orientacGes/informacdes
Subtotal® 3 25 9 75 12 66,67
Relagdo com crianca
Né&o seguem orientacdes/ndo mudam 2 3,70 2 7,69 4 22,23
Falam sobre o comportamento negativo da 1 1,85 1 5,55
crianga
Criam ilusdes quanto desenvolvimento da 1 3,85 1 5,55
crianga
Subtotal® 3 50 3 50 6 33,33
Total® 6 33,33 12 66,67 18 100

O n é referente ao nimero total de familiares e de profissionais participantes.
® O subtotal refere-se ao nimero de verbalizagdes, da respectiva categoria, por grupo de
participante, sendo o seu percentual calculado tendo em vista o niimero total de verbaliza¢des da

respectiva categoria.

¢ O total refere-se a quantas vezes as categorias ou subcategorias foram citadas pelos
participantes, pois um mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria ou
subcategoria, sendo o seu percentual calculado tendo em vista 0 nimero total de verbalizacGes.

Quanto aos profissionais, 0s participantes avaliaram negativamente tanto a Qualidade

das relagdes que eles mantém com as familias, que foi considerada ruim (n=8), especialmente

pelos familiares (n=7; 12,96%), quanto a quantidade desses profissionais nas instituicbes, que

foi considerada insuficiente somente pelos profissionais (n=8; 30,77%). A qualidade ruim das
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relagdes pode ser ilustrada pelos seguintes exemplos: Nao porque a P. é meia assim, meia,
brava, grossal N&o que a gente goste de falar isto das pessoas, entdo... ela, assim, porque eu
acho que quem lida assim com o povo, ainda mais assim que tem problemas de salde, tem que
ser tranquilo, paciente, né. E eu achei estranho, sabe o comportamento dela (F2-m). Porque
acaba que quando tem muito psicélogo envolvido acaba que cada crianca tem uma patologia e
guando junta um monte de mae, acaba que uma quer mostrar pra outra que 0 outro consegue
mais que o outro. Sem vocé perceber [psicélogo] vocé acaba fazendo isto. Ninguém faz isto de
maldade, l6gico. As que eu ja tive até hoje foram assim. N&o tenho a menor paciéncia, porque
eu ndo to ali pra aparecer pra ninguém (F11-m). A quantidade insuficiente de profissionais
para atendimento da crianca e sua familia pode ser identificada no seguinte relato: Primeiro
porque a gente tem uma demanda muito grande de usuario pra atender... e ndo temos
profissionais com horario disponivel para isto. (P5 - Eq.téc.).

Em relacdo a estrutura fisica das instituicbes, ela foi considerada como um dos aspectos
negativos dos servicos e atendimentos familiares por ser insuficiente para atender os genitores
(n=6), principalmente na opinido dos familiares (n=4; 7,40%). Exemplo: Entéo, até o espago
pro pai ficar é meio limitado, porque tem muitas salas, tem, mas essas salas tém outras

atividades. Entéo, eu acho muito ruim (F9-m).

O que as InstituicGes de Atendimento estdo Realizando para Melhorar os Servigos e 0s
Atendimentos Familiares?

Para os participantes, algumas acdes tém sido implementadas para melhorar os servigos
e os atendimentos familiares, tanto Oferecendo novas opcfes de trabalho e Promovendo
formacédo continuada para a equipe técnica que atende as familias, quanto Melhorando o espaco

fisico da instituicdo. A Figura 9 apresenta esses dados.
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Figura 9. O que as instituicdes tém feito para melhorar os servigos e os atendimentos familiares,

na visdo dos participantes do estudo.

Quais sdo as melhorias referentes aos servicos e aos atendimentos familiares? E
interessante ressaltar que as melhorias que estdo sendo implementadas no que se refere aos
servicos e atendimentos familiares foram verbalizadas (n=20) somente pelos profissionais. Os
projetos para montar grupos de pais (n=5) foram os mais comentados: A gente hoje tem a
proposta de ta criando um grupo com mais periodicidade com os pais e esta passando pros pais
também toda essa evolugdo do filho, todas essas capacidades que toda pessoa tem e
trabalhando um pouco mais, talvez com a psicologia, essa questdo da expectativa (P10-Eq.téc.).
Cursos diversos (n=3) também tém sido propostos como servicos aos familiares: Agora mesmo
nds estamos tendo um curso de massagem expressa, daquelas cadeiras que sdo... que vai ser
certificada pela associacdo e o primeiro curso foi dado dentro do C. Ai eles comecaram a
trabalhar, comegaram a ganhar dinheiro, ‘né’? (P4-gi.).

Quanto aos servicos que os profissionais identificam que estdo sendo oferecidos para
melhorar a atencdo as familias, nota-se que grande parte dessas verbalizagbes (n=9; 45%) se
refere a acGes que estdo sendo planejadas ou que ndo sdo propriamente servicos ou
atendimentos estruturados e sistematizados, como é o caso do projeto de grupo de pais, 0
levantamento de necessidades e as conversas informais. Somado a isso, 1 profissional ndo

explicitou o que de fato tem sido oferecido; ele somente mencionou que estdo se preocupando
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com as maes que ficam improdutivas, sem fazer nada a manha inteira, enquanto a crianca esta

em atendimento.

O que tem sido oferecido ou planejado para melhorar os servigcos e atendimentos
familiares da equipe técnica? Basicamente, as instituicdes tém investido em capacitagdo (n=4)
e estdo negociando novos horéarios para a equipe atender as familias (n=3), como mostram os
seguintes relatos: Encontros de capacitacdo, tudo isso a gente td caminhando porque a nossa
pratica esta nos mostrando isto. (P6-Eq.téc.). Entéo, nos fizemos desde 2008, horarios voltados
pra isso né. Unidades para que a gente possa realmente trabalhar esse suporte escolar. Entao,
a gente foi buscando colocar esse horario, exatamente determinado pra isso. Pra que se a gente
precisar atender a gente ja tem esse horario. (P10-Eq.téc.). Nota-se, novamente, que essas
verbalizacGes foram exclusivas dos profissionais e que esse investimento em capacitacdo parece
ser importante e necessario, uma vez que a avaliacdo foi negativa quanto as relagdes que os
profissionais mantém com as familias.

A fim de complementar e ampliar o conhecimento a respeito dos servigos e
atendimentos oferecidos as familias NE, a seguir serdo apresentadas as principais caracteristicas

da participacdo e envolvimento das familias e dos profissionais nesses trabalhos.

Participacdo e Envolvimento da Familia e dos Profissionais com 0s Servicos e

Atendimentos Familiares e da Crianca

Nesta secdo, sdo apresentados os resultados referentes a participacdo e ao envolvimento
das familias, da equipe técnica e dos professores das escolas publicas com 0s servicos e
atendimentos familiares. Para isto, sdo descritos os dados obtidos por meio das entrevistas
realizadas com as familias - maes, pais e irmdos, e com a equipe técnica, coordenadores e
gestores das instituigdes de atendimento. Complementando, sdo apresentadas as informacdes
dos checklists aplicados as maes, a equipe técnica, aos coordenadores das instituicdes de
atendimento e aos professores das escolas publicas.

Considerando que o Sistema de Categorias gerado para a analise dos dados nao levou
em conta as repeticdes de uma mesma categoria por um mesmo participante, as tabelas geradas
nesta secdo referem-se ao nimero de participantes que mencionaram uma dada categoria. No

entanto, um mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria.
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Como ¢é Percebida a Participacao e o Envolvimento das Familias nos Servigos e

Atendimentos Familiares e da Crianca?

Inicialmente, serdo apresentadas as informacdes sobre os familiares e, em seguida, sobre
os profissionais das instituicGes e das escolas, como estdo participando e se envolvendo nos

servicos e atendimentos familiares.

Como os Familiares e os Profissionais Percebem a Participacdo e o Envolvimento das

Familias nos Atendimentos Familiares e da Crianga?

As familias colaboram com os atendimentos da crianca? A maior parte (81%) das 16
familias avaliou que sempre colabora com os atendimentos da crianca. Porém, somente 47% dos
15 profissionais da equipe técnica avaliaram que os pais/responsaveis sempre colaboram. Tendo
em vista as diferentes instituicdes, foi possivel observar que os profissionais da instituicdo A
foram os que mais consideraram que as familias colaboram e os profissionais da instituicdo B
foram os que menos consideraram que as familias colaboram. A Figura 10 ilustra o percentual
de participantes que responderam quanto a freqiiéncia de colaboracdo dos familiares nos

servicos e atendimentos da crianca.
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Figura 10. Percentual de participantes que responderam quanto a frequiéncia de colaboragéo dos

familiares nos servigos e atendimentos da crianca.

As familias procuram os profissionais para se informarem a respeito dos
atendimentos da crianca? Para 70% das familias, elas sempre procuram pelos profissionais

para se informarem a respeito dos atendimentos da crianca. Por outro lado, somente 32% dos
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profissionais das instituicbes (equipe técnica e coordenadores) e 10% dos professores das

escolas, avaliaram que elas sempre procuram pelos profissionais. A Figura 11 mostra esses

dados.
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Figura 11. Percentual dos diferentes participantes quanto a percepg¢do da frequéncia com que as

familias procuram pelos profissionais para se informarem a respeito dos atendimentos da

crianga.

As familias procuram os profissionais para falar do desempenho, desenvolvimento ou

evolucdo da crianca? Enquanto 44% das familias disseram sempre procurar os profissionais

para falar do desempenho e do desenvolvimento da crianca, 33% dos profissionais das equipes

técnicas e somente 5% dos professores das escolas avaliaram que elas sempre os procuram com

essa finalidade. A Figura 12 apresenta como cada um dos participantes percebe esse tipo de

procura dos familiares pelos profissionais.
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Figura 12. Percentual dos diferentes participantes quanto a percepcdo da freqiiéncia com que as
familias procuram pelos profissionais para falar do desempenho/desenvolvimento da crianga.

As familias comparecem prontamente na instituicdo quando sdo chamadas? Todas as
familias disseram que sempre comparecem, porém apenas 55% dos profissionais das
instituicGes consideraram que isso acontece sempre. Quanto ao contexto escolar, esse percentual
¢ ainda menor, pois somente para 35% dos professores as familias sempre comparecem,

conforme mostra a Figura 13.
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Figura 13. Percentual dos diferentes participantes quanto a percepcdo da frequéncia de

comparecimento das familias a instituicdo, quando sdo chamadas pelos profissionais.
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As familias comparecem espontaneamente na instituicdo para pedir informacao,
fazer criticas e dar sugestdes? Quando o assunto é pedir informacGes, fazer criticas e dar
sugestbes, apenas 25% das familias disseram que sempre fazem isto. Igualmente, 25% dos
profissionais das instituicdes avaliaram que este comportamento dos pais sempre ocorre. Ja 0s
professores, apenas 5% deles informaram que as familias sempre pedem informacdes/fazem
criticas e ddo sugestdes. Nota-se, que a participacdo dos genitores/familias deixa de ser mais
frequente quando se trata de reivindicacdes, perguntas e criticas, assumindo uma postura mais
passiva e dependente em relacdo a escola. A Figura 14 apresenta como cada um dos

participantes percebe esse tipo de comportamento dos familiares na instituicao.
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Figura 14. Percentual dos diferentes participantes quanto a frequéncia do comparecimento

espontaneo, das familias, na instituicdo, para pedir informacao, fazer criticas e dar sugestes.

Quais as caracteristicas das familias consideradas como muito participativas e
envolvidas? Diferentes aspectos foram identificados, pelos familiares e profissionais, durante as
entrevistas, como caracteristicos das familias que mais participam e se envolvem com a
instituicdo e com os atendimentos da crianca: (a) ocupacédo/profissdo; (b) nivel econdémico; (c)
nivel educacional; (d) género; (e) comportamento/perfil emocional; (e) rotina; (f) tipo de
familia; (g) deficiéncia/crianca; e (h) instituicdo/atendimentos.

Os relatos mostram que a mae mais participativa é tanto dona de casa (n=1) quanto
profissional que exerce atividade remunerada fora do lar (n=1). A primeira tem mais tempo para
se dedicar a crianga e a segunda participa telefonando ou participando das reunides agendadas.
Em relacdo ao nivel socioecondmico, as opinides sdo divergentes, se por um lado, 9 (32,14%)
dos genitores e 1 (4,76%) dos profissionais consideraram que as familias com nivel
socioecondmico mais baixo participam mais que as outras familias, por outro, 7 (25%) dos

genitores e 5 (23,81%) dos profissionais disseram que as familias com condi¢des
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socioecondmicas melhores participam mais. Exemplo: E, eu imagino assim, né, os que mais
participam é um pessoal do nivel nosso assim... pobre, que ndo pode deixar de lado, tem que
fazer, entdo acho que eles sdo mais participativos (F14-pa). Quem tem condicdo econdmica
melhor participa mais. Tem diferenca (F5-m).

As opiniGes também sdo igualmente divergentes quanto ao nivel educacional dos
genitores que mais participam. Tendo em vista o total de verbalizacGes (n=6) que considera que
as familias que tém maior escolaridade sdo mais participativas, 3 foram de profissionais e 3 de
familiares, o que corresponde a 15% e 11% dos participantes de cada grupo, respectivamente. A
seguinte verbalizacdo ilustra esse tipo de opinido: Sdo com mais escolaridade, ‘né’? (P4-
Coord.téc.). Contudo, considerando o total de verbalizagcGes (n=5) de que as familias que tém
menos escolaridade e esclarecimento sdo as mais participativas, 2 foram de profissionais e 3 de
familiares, correspondendo a 10% e 11%, respectivamente. A verbalizacdo de 1 mée ilustra esse
tipo de opinido: Os outros, que participam também, assim, sdo pessoas que a escolaridade ¢é
baixa, igual a mim, nessas condi¢des, também (F15-m).

Interessante ressaltar o comentario de 1 coordenador técnico de que os pais (homens),
guando participam, sdo muito atuantes: Alguns "pais" participam e vou falar uma coisa, 0s
poucos que tem, na maioria das vezes, sdo fantasticos em termos de participacdo. Os pais.
Homens. Sdo pouquissimos, mas participam pra valer (P2-Coord.téc.).

Trés participantes indicaram que as familias mais participativas (MP) tém melhores
condigcBes emocionais: Tem talvez uma histéria de vida, de poder lidar melhor com suas
frustracdes, quer dizer, isto ndo esta restrito aquela experiéncia, mas a uma histéria de vida
mesmo, de lidar com frustracoes e tal (P11-Eq.téc.), mas 1 participante mencionou que as mais
participativas também sdo agressivas/armadas (n=1): E é engracado que as mais interessadas,
elas ja vém armadas, elas vém muito agressivas quando elas querem salvagdo, ndo sei se de
tanta coisa que ja passaram, elas sdo mais agressivas (P13-Eq.téc.). Este relato, mesmo sendo
Unico, sugere que o comportamento mais ativo, questionador e critico da mae mais participativa
¢ visto como agressivo, 0 que é consistente com a avaliacdo que os profissionais fazem das
mées, quando mencionam que conforme a mée vai tendo mais informacéo e conhecimento ela
vai questionando mais e que isto passa a ser ruim. E importante destacar que essa categoria foi
identificada apenas nas verbalizages dos profissionais (n=3), isto é, em 18,75% dos que
pertencem as equipes técnicas.

Outro aspecto caracteristico dos genitores mais participativos e envolvidos, na visdo dos
familiares, é a disponibilidade de tempo em sua rotina (n=4), como ilustrado no relato seguinte:
Tem mais tempo pra participar... entdo, sempre tem uma hora vaga e ja tem uma hora pra
poder se dedicar mais. Dependendo da rotina que a pessoa tem né, se tem uma hora vaga, ele

vem e fica mais presente, participa mais (F12-pa). O fato de ter maior disponibilidade de tempo



99

para participar ndo significa deixar de trabalhar fora de casa, como foi mencionado
anteriormente. Portanto, pais e maes sdo considerados mais participativos quando conseguem
administrar suas demandas cotidianas e priorizar o tempo que tém para participarem mais dos
servicos e atendimentos familiares.

Em relagdo a deficiéncia/crianca, os mais participativos sdo vistos como genitores que:
(@) se dedicam e participam de sua vida (n=6); (b) aceitam a deficiéncia da crianca (n=3); (c)
negam a deficiéncia e superprotegem a crianca (n=1); ou (d) conhecem sobre a deficiéncia e
possibilidades da crianca (n=1). Do total de 11 verbalizagBes, é possivel verificar que 6
(54,55%) delas dizem respeito a uma Unica categoria, e que é exclusiva dos familiares (15,79%).
A Figura 15 apresenta essas caracteristicas, identificando seus percentuais, por tipo de

participante.
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Figura 15. Percentual dos diferentes participantes quanto as caracteristicas dos genitores muito

participativos, no que se refere a deficiéncia/crianca.

Quanto a participacdo na instituicdo, os genitores mais participativos sdo considerados
aqueles que sdo assiduos e pontuais nas atividades (n=19), bem como interessados, que
acompanham o que esta sendo feito com crianca (n=18), e que questionam, sendo colaboradores
e ativos (n=16). Ao mesmo tempo, também sdo aqueles que seguem as orientacbes técnicas
(n=5) ou fazem o que os profissionais lhes pedem (n=4), at¢ mesmo vendendo rifas,
colaborando com dinheiro (n=1). Segundo os participantes, quanto mais 0s genitores sdo
pontuais e assiduos, interessados e colaboradores, mais eles sdo considerados participativos,
ainda que essas caracteristicas tenham sido mais comentadas pelos familiares (61,76%). A
Tabela 10 apresenta as caracteristicas dos genitores vistos como muito participativos no que
tange a participacdo na instituicdo, identificando as frequiéncias, absoluta e relativa, das

caracteristicas mencionadas, por tipo de participante.
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Tabela 10

Caracteristicas dos Genitores Vistos como Muito Participativos no que tange ao Envolvimento
com a Institui¢do, Segundo o Relato dos Profissionais e dos Familiares
PARTICIPANTES

Profissionais Familiares Total®
(n?=26) (n?=38)

CATEGORIAS

n % n % n %
Pontuais/assiduos 5 19,23 14 36,84 19 30,15
Interessados/acompanham atividades 6 23,08 12 31,57 18 28,57
Colaboradores/Ativos 6 23,08 10 26,31 16 25,40
Seguem orientacdes técnicas 4 1538 1 263 5 7,94
Fazem o que pedem 4 10,52 4 6,35
Vendem rifas/colaboram com dinheiro 1 3,85 1 159

Total® 22 3824 41 61,76 63 100

O n é referente ao nimero total de profissionais e de familiares participantes.

® O total refere-se a quantas vezes as categorias ou uma mesma categoria foi citada pelos
participantes, pois um mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria, sendo o
seu percentual calculado tendo em vista 0 nimero total de verbalizagGes.

Apesar de todas as caracteristicas mencionadas pelos participantes, 8 (30,76%)
profissionais se mostraram contrarios a ideia de que existem caracteristicas proprias e fixas nos
familiares mais participativos, pois essas caracteristicas variam muito, conforme ilustra o
seguinte relato: Tem casos e casos. Tem casos de, por exemplo, nesses 5% que ndo se
interessam muito, tem dos carentes e tem da classe social alta, bastante (P4-Eq.téc.).

Além disso, as familias participantes deste estudo (n=16) foram avaliadas pelas equipes
técnicas quanto a sua participacdo na instituicdo e nos atendimentos familiares, tendo sido
classificadas como muito participativas (MP) ou pouco participativas (PP). As muito
participativas (n=10; 62,50%) foram consideradas aquelas que propdem ou aderem as atividades
propostas pela equipe técnica, de forma voluntaria, mas assumindo, sobretudo, um papel
colaborativo. Ja as familias pouco participativas (n=6; 38%) foram consideradas aquelas que
pouco propdem ou que pouco aderem as atividades propostas pela equipe técnica e, em geral, de
forma involuntaria e pouco colaborativa.

Os dados das familias avaliadas, nesta pesquisa, como muito participativas (n=10; 62%)
na instituicdo de atendimento, mostram que as mées tanto exercem atividade remunerada fora de

casa (n=4), quanto ndo exercem (n=6). As familias tém condicdo econdmica pertencente,
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exclusivamente, a classe média. Quanto a escolaridade dos pais foi verificado que a maioria
(n=8; 80%) tem o ensino médio ou superior. Isto significa que, o fato de os genitores terem
ensino médio ou superior, parece favorecer a maior participacdo na instituicio e nos
atendimentos familiares, quando associado a outros aspectos, como 0 enfrentamento da
deficiéncia e &s suas condi¢Bes emocionais. E interessante observar também que entre os pais
que trabalhavam mais de oito horas por dia (n=7), 6 deles eram de familia MP. Assim, a jornada
de trabalho ndo parece um fator que dificulte a participacdo dos pais na instituicéo.

A Tabela 11 apresenta os aspectos sociodemograficas das familias MP, participantes

deste estudo, na visdo da equipe técnica.
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Tabela 11

Aspectos Sociodemograficos das Familias Participantes deste Estudo, Avaliadas como Muito

Participativas pela Equipe Técnica de Atendimento da Crianca

PRINCIPAIS CARACTERISTICAS

EAMILIA Ocupacao/Profisséo Renda Nivel Educacional
Mae Pai familiar Ensino Ensino Ensino
Fundamental Médio  Superior
2 Do lar Vendedor Acima Mae Pai
de 6 SM
3 Do lar Técnico 2a4SM Mae e
informética Pai
4 Assistente Gerentede  Acima Mée e
administrativa posto de de 6 SM Pai
gasolina
5 Do lar Mae
7 Do lar Técnico 4a6SM Mée e
informética Pai
9 Professora Vendedor Acima Mée e
ensino de 6 SM Pai
fundamental
11 Do lar Analista Acima Mée e
judiciario  de 6 SM Pai
13 Empregada Auxiliar 2a4SM Pai Mae
domeéstica Servicos
gerais
14 Do lar Motorista 4a6 SM Pai Mae
onibus
15 Vendedora Motorista 4a6 SM Mée e
autbnoma de 6nibus Pai

Quais as caracteristicas das familias consideradas como pouco participativas e
envolvidas?  Diferentes aspectos foram identificados como caracteristicos das familias que

pouco participam e se envolvem com a instituicdo e com os atendimentos da crianca: ()
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ocupacao/profissdo; (b) nivel econdmico; (c) nivel educacional; (d) idade; () perfil emocional:
(f) funcionamento familiar; (g) a prdpria deficiéncia da crianga; e (h) instituicdo/escola.

Quanto a ocupacdo, o fato de os genitores trabalharem fora de casa foi avaliado por 3
participantes como motivo para a pouca participacdo, por exemplo: E a gente vé as outras que...
tem maes que nem vao, as vezes por motivo que trabalham... porque as vezes a mae faz faxina...
ou trabalha fora, empregada doméstica, ndo sei... Entdo, manda a vd, manda a tia (F3-m). No
que se refere ao nivel econdmico, foram identificadas aquelas familias com melhores condicfes
(n=6), bem como aquelas com piores condi¢des (n=4), e em se tratando do nivel educacional,
foram consideradas aquelas familias que ndo tém acesso as informacdes e ao conhecimento
(n=5). Exemplo: Depende muito, também, do nivel educacional das pessoas, ‘né’? Que a
maioria da base da piramide é mais pobre, ou ndo ¢ letrada, ai 0 que acontece - a pessoa acaba
se excluindo, fica mais no canto, ndo participa muito das coisas (F15-pa).

No que se refere a deficiéncia/crianca, as familias PP também foram identificadas como
aquelas que ndo se comprometem ou se envolvem (n=8) - E que ndo ligam, tanto faz, tanto fez
se o filho ta fazendo aquilo ou ndo (F14-m), tampouco compreendem ou aceitam a deficiéncia
da crianca (n=3) - Dificuldade da aceitacdo, a negacdo em relacgdo a realidade, que as vezes a
gente observa pessoas que: ““ndo, mas ele vai andar...se Deus quiser”. Deus vai curar (P11-
Eq.téc.), sdo irresponsaveis (n=2), ou que ndo se preocupam com o futuro da crianca (n=1), bem
como se mostram revoltadas por ter filho com deficiéncia (n=1) e ndo acreditam na sua
capacidade (n=1).

Quanto a relagdo com a instituigdo/escola, as familias pouco participativas demonstram:
(@) falta de assiduidade aos atendimentos e servigos (n=32); (b) relacdo ruim com os
profissionais (n=6); (c) comportamento inadequado (n=6); e (d) ndo gostar da institui¢cdo (n=1).

Das 17 caracteristicas mencionadas sobre as familias PP: 9 (52,94%) foram relatadas
pelos familiares e pelos profissionais, 5 (29,41%) foram exclusivas dos familiares e 3 (17,65%)
apenas dos profissionais. Portanto, ha mais opiniGes convergentes do que divergentes, no que
diz respeito as caracteristicas das familias PP. As diferencas mostram que os profissionais
relataram exclusivamente o fato de os genitores PP serem idosos, frageis emocionalmente e ndo
acreditarem na capacidade do filho. J4 os familiares relataram exclusivamente o fato de os
genitores ndo se comprometerem com a crianga, Serem irresponsaveis, ndo se preocuparem com
o futuro da crianca, serem revoltados pela deficiéncia e ndo gostarem da instituicdo. A
caracteristica mais mencionada, por 76,31% dos familiares, também foi relatada por 11,54% dos
profissionais: falta de assiduidade. O que demonstra que o comportamento de faltar muito aos
atendimentos, na instituicdo, foi tido como uma variavel importante para a familia ser vista
como participativa ou ndo. E interessante observar também que 66 (75,86%) das 87

verbalizagGes foram dos proprios familiares.
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A Tabela 12 apresenta todOs os aspectos sociodemogréaficos das familias consideradas
PP e as frequéncias, absolutas e relativas, com que cada uma delas foi citada pelos grupos de

participante.
Tabela 12
Aspectos Sociodemograficos das Familias Consideradas Pouco Participativas e suas

Respectivas Frequéncias, segundo cada grupo de Participante: Profissionais e Familiares
PARTICIPANTES

CATEGORIAS Profissionais Familiares Total®
(n®=26) (n*=38)
n % n % n %
Trabalham fora de casa 2 7,69 1 263 3 345
Tém melhores condi¢fes econdbmicas 3 1154 3 7,89 6 6,90
Tém piores condi¢Bes econdmicas 1 3,85 3 789 4 460
N&o tem acesso as informagGes 2 7,69 3 789 5 575
Idosos 1 3,85 1 1,15
Frageis emocionalmente 1 3,85 1 1,15
Familias desestruturadas 1 3,85 1 263 2 230
Né&o se comprometem com crianca 9 2368 9 10,34
Né&o compr./aceitam a deficiéncia 2 7,69 1 263 3 345
Irresponsaveis 2 526 2 230
Né&o se preocupam com futuro 1 263 1 1,15
Revoltado pela deficiéncia 1 263 1 1,15
Né&o acreditam na capac. do filho 1 3,85 1 1,15
Faltam muito na inst. 3 1154 29 76,31 32 36,78
Se relacionam mal com prof. 2 7,69 5 13,16 7 8,04
Se comportam mal na inst. 2 7,69 6 15,79 8 9,19

N&o gostam da inst. 1 263 1 1,15
Total® 21 24,14 66 7586 87 100

O n é referente ao nimero total de profissionais e de familiares participantes.

® O total refere-se a quantas vezes as categorias ou uma mesma categoria foi citada pelos
participantes, pois um mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria, sendo o
seu percentual calculado tendo em vista 0 nimero total de verbalizagGes.

Os aspectos sociodemogréaficos das familias avaliadas, nesta pesquisa, como PP (n=6;

37,50%) na instituicdo de atendimento mostram que a maioria das mées trabalha fora de casa
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(n=4) e os pais, em sua maioria, tém apenas o ensino fundamental completo ou incompleto
(n=4). A Tabela 13 ilustra as caracteristicas das familias, participantes deste estudo,
consideradas pela equipe técnica como PP na instituicdo que atende a crianca.

Tabela 13

Caracteristicas dos Genitores de Familias Avaliadas como Pouco Participativas pela Equipe

Técnica de Atendimento da Crianca

PRINCIPAIS CARACTERISTICAS

EAMILIA Ocupacao/Profisséo Renda Nivel Educacional
Mae Pai familiar Ensino Ensino Ensino
Fundamental Médio  Superior
1 Empregada Gargcom 2a4SM  Paie Mae
doméstica
6 Do lar Montador 2 SM Mae Pai
autbnomo
8 Do lar Cinegrafista 2a4SM Pai Mae
10 Auxiliar Auxiliar 4a6SM  Pai e Mae
Servicos gerais Servicos
gerais
12 Empregada Auxiliar  4a6SM Pai Mae
domeéstica Servicos
gerais
18 Professora do Bancério Acima Pai e
ensino de 6 SM Mae
fundamental

Em sintese, ndo existe um padrdo de comportamento especifico nas familias que mais
participam e se envolvem, pois as respostas foram muito variadas. Os dados sociodemograficos
dessas familias também sédo diversos, indicando que a maior ou menor participacao das familias
depende da interligacdo das caracteristicas sociodemograficas e do funcionamento familiar. Por
outro lado, os aspectos que mais se destacaram na participacdo e no envolvimento das familias
foi o melhor nivel de escolaridade dos genitores, bem como as informagdes e 0s conhecimentos

que se tem da deficiéncia, sua aceitacdo e a frequéncia e pontualidade na instituicdo.
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Retomando os aspectos positivos dos servigos e atendimentos familiares, identificados
pelas familias, e relacionando-os ao tipo de familia, se MP ou PP, verifica-se, que para as
familias MP, os principais beneficios dos servi¢os e dos atendimentos familiares foram os
conhecimentos, orientagdes e informacdes (n=5), bem como o apoio emocional que recebem
das instituicGes (n=3). Por outro lado, para as familias PP, os aspectos mais positivos dos
servicos e dos atendimentos familiares foram as trocas de experiéncias (n=3) e as recompensas
materiais e objetivas (n=4).

No que tange aos aspectos negativos dos servicos e atendimentos familiares,
identificados pelas familias e o tipo de familia, se MP ou PP, verifica-se que a ociosidade das
maes foi comentada por 4 (67%) familias PP e 6 (60%) familias MP. Ja a falta de prioridade do
trabalho com as familias foi comentada apenas por 1 familia MP, e que o atendimento em grupo
ruim foi citado por 3 familias MP. A falta de atencdo as necessidades das maes foi apontada por
2 familias PP e por 2 familias MP, e a falta de integragdo entre os pais foi citada por 1 familia
PP. Neste caso, destaca-se que a opinido dos dois tipos de familia se assemelha quanto a
avaliacdo dos aspectos negativos, embora a falta de prioridade do trabalho com as familias e o
atendimento grupal tenham sido considerados negativos somente pelas familias MP.

Ao considerar o tipo de atendimento realizado e o tipo de familia, se muito ou pouco
participativa, os dados indicam que os atendimentos informais e a psicoterapia foram
comentados, tanto pelas familias PP (n=6) quanto pelas MP (n=7). O atendimento de grupo de
pais foi igualmente citado por ambas as familias, bem como o servico de confraternizacdo e

festas oferecido pelas instituicdes.

Equipe Técnica e Professores das Escolas — Como estao Participando e se Envolvendo com a

Instituicdo e com os Atendimentos Familiares?

Para saber se a equipe técnica das instituicdes de atendimento e os professores das
escolas estdo participando e se envolvendo com a instituicdo e com os atendimentos familiares,
foram investigadas diversas questdes por meio de checklists, cujos dados serdo apresentados a

sequir.

Os profissionais informam e orientam os genitores para melhor lidar com a crianca?

Na opinido das mées, 10 (62,50%) delas disseram que isto sempre acontece, mas 4
(25%) informaram que isto nunca acontece. No entanto, 14 (93%) profissionais das equipes
técnicas disseram que sempre fazem isto. Logo, o percentual de profissionais que disse que
sempre orienta as familias € maior que o das mdes que disse que isto sempre acontece. Ao

considerar o tipo de deficiéncia da crianga € possivel verificar que 2 das 4 médes das criangas
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com DI, da instituicdo D e 2 das 4 maes das criancas com DF, da instituicdo E, foram as que
informaram que nunca recebem este tipo de informacdo. Por outro lado, todas as mées das
criangas com DM e DA disseram que sempre sdo informadas sobre esta questdo, conforme

mostra a Tabela 14.

Tabela 14
Tipo de Deficiéncia da Crianga e a Frequéncia com que as Maes Informaram que sdo

Orientadas pelos Profissionais a Respeito de como Lidar com a Crianca

Frequéncia com que as maes sao orientadas pelos

Tipo de L . .
profissionais para melhor lidar com a crianca Total
deficiéncia da _
] Sempre As vezes Nunca
crianca
n % n % n % n %
DI 1 25 1 25 2 50 4 100
DM 2 100 2 100
DA 4 100 4 100
DF 2 50 2 50 4 100
DV 1 50 1 50 2 100
Total 10 62,5 2 12,5 4 25 16 100

Os profissionais informam e orientam 0s genitores sobre os fatores que promovem o
desenvolvimento da crianga?

A maioria das maes (n=10; 62,50%) informou que sempre recebe esse tipo de
informag&o/orientagdo, e na visdo de 11 (73,33%) profissionais, eles sempre fazem isto. A

figura 16 ilustra esses dados.
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Figura 16. Percentual de participantes que responderam quanto a frequéncia que os genitores

sdo informados e orientados sobre os fatores que promovem o desenvolvimento da crianca.

Os profissionais oferecem informacdes para os genitores acompanharem os atendimentos
desenvolvidos com a crianga?

A maioria das maes (n=10; 62,5%) informou que sempre recebe
informacGes/orientacdes para acompanhar o trabalho realizado com a crianca, mas 5 (31%)
disseram que nunca recebem. Analisando o tipo de deficiéncia da crianca e se as familias
recebem essas informagdes/orientacdes, as familias de criangas com DA e DM sdo as que mais
tém sido orientadas pelos profissionais, conforme a Tabela 15 apresenta.
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Tabela 15

Tipo de Deficiéncia da Crianca e a Freqliéncia com que as Familias Informaram que sdo

Orientadas pelos Profissionais a Respeito de como Acompanhar os Atendimentos da Crianca

Frequéncia que as familias sédo orientadas pelos

Tipo de profissionais para acompanhar os atendimentos da Total
deficiéncia da crianca
crianga Sempre As vezes Nunca
n % n % n % n %
DI 2 50 1 25 1 25 4 100
DM 2 100 2 100
DA 4 100 4 100
DF 2 50 2 50 4 100
DV 2 100 2 100
Total 10 62,5 1 6,5 5 31 16 100

Por outro lado, 14 (93%) profissionais responderam que sempre orientam 0s
pais/responsaveis/familia para que eles possam ser mais eficazes com seu filho em casa ou para
gue possam acompanhar os atendimentos da crianca. Novamente, este tipo de comportamento
foi considerado mais frequente para um nimero maior de profissionais do que de familias. Além
disso, é possivel observar que as respostas das maes quanto as informacgdes e orientacbes que
elas recebem dos profissionais para lidar com a crianga (Tabela 14) em casa ou para

acompanhar os seus atendimentos (Tabela 15) ndo diferem, ao contrario, se confirmam.

Os profissionais oferecem informac6es sobre as atividades que as criangas realizam na
instituicao?

Grande parte das maes (n=10; 62,5%) disse que sempre recebe informagdes a respeito
do atendimento das criancas, e apenas 3 (19%) disseram que nunca recebem informacédo (2 tém
criangas com DF e 1 tem crianca com DV). Novamente, os profissionais das instituicdes que
trabalham com as criancas com DF e com DV foram citados como os que menos informam as
maes em relacdo ao trabalho realizado com a crianga. Além disso, a maioria dos profissionais
(n=12; 80%) respondeu que sempre informa e orienta os pais. Logo, os dados mostram
concordancia entre as respostas das familias e dos profissionais, o que sugere que de fato os

profissionais informam sobre as atividades que as criangas realizam.
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Os profissionais discutem com os genitores sobre os progressos e dificuldades da crianca nos
atendimentos?

Para 9 (56%) mées, os profissionais sempre promovem essas discussdes, mas 2 (12,5%)
informaram que isso nunca acontece. Neste caso, as maes de criancas com DV (h=1) e DF
(n=1) sdo as que menos tém este tipo de discussdo com os profissionais. Igualmente, 9 (60%)
profissionais também informaram que sempre discutem com os pais/responsaveis sobre 0s
progressos e dificuldades da crianga. Contudo, 4 (27%) disseram que isto acontece apenas as
vezes e 2 (13%) ndo responderam. Entdo, esse tipo de discussdo parece ser promovido pelos

profissionais, embora a freqiiéncia varie, de instituicdo para instituigéo.

Os profissionais estimulam a participacdo dos genitores nos atendimentos da crianca e/ou
nas atividades gerais que séo realizadas pela instituicdo?

A maioria (n=10; 62,5%) das maes respondeu que a instituicdo sempre promove ou
estimula essa participagdo, mas para 2 (12,5%) maes isto nunca ocorre, sendo que 1 delas tem
filho com DI (ID) e 1 tem filho com DF (IE). As méaes com filhos que tém DM (1A) e DA (IC)
foram as que mais responderam que a instituicdo favorece/estimula essa participacao. Ja para 14
(93%) profissionais isso sempre acontece. No contexto escolar, na opinido dos professores, 15
(24%) informaram que eles sempre promovem encontros que estimulam a troca de idéias ou
experiéncias entre os pais/responsaveis, mas 39 (62%) disseram que fazem isto somente as
vezes. Entdo, nas escolas, a promocéo da participagdo dos pais nas atividades realizadas indica
uma frequiéncia menor do que nas instituicbes de atendimento. Na Figura 17 é possivel verificar

esses dados.

100 + 93%

H sempre
M as vezes

nunca

Mées Equipe técnica Professores

Figura 17. Percentual de participantes que responderam quanto a frequéncia com que 0s
profissionais estimulam a participacdo dos genitores nos atendimentos da criangca e/ou nas
atividades gerais que sdo realizadas pela instituicao.
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Os profissionais participam de eventos cientificos sobre o tema familia ou tém contato com
leituras que abordam esse tema?

A freqliéncia da participagdo dos profissionais das equipes técnicas é bem variada, pois
6 (40%) informaram que sempre participam, 6 (40%) disseram que as vezes participam e 3
(20%) informaram que nunca participam. Quanto a participacdo dos coordenadores técnicos
nesses eventos, 2 (40%) disseram que sempre participam e 3 (60%) informaram que, as vezes,
participam. As opinifes dos professores também foram divergentes entre si, pois 23 (36%) deles
disseram que sempre participam de eventos cientificos, mas 29 (46%) informaram que
participam as vezes e 11 (18%) disseram que nunca participam. Entéo, pode-se perceber que a
maioria dos profissionais participa de eventos cientificos dessa natureza, as vezes ou sempre.

No que se refere ao contato com leituras ou informagfes sobre o tema “familia”, a
maioria (n=10; 67%) dos profissionais das equipes técnicas disse que sempre tem tido. Esses
profissionais sdo da instituicdo: A (n=3), C (n=3), D (n=2), E (n=1) e B (n=1). Igualmente, 4
(80%) coordenadores disseram que sempre fazem isto. As respostas do professores também
foram nessa mesma direcdo, pois grande parte deles (n=43; 68%) informou que sempre tém
contato com informagdes ou conhecimentos a respeito do tema “familia”, conforme mostra a
Figura 18. Neste caso, é consenso entre os profissionais que eles tém um contato frequente com
leituras ou informacdes sobre o tema familia. Porém, qual tipo de informagédo ou conhecimento

eles tém tido acesso, ainda é desconhecido.

80%

Hsempre

M as vezes

Equipe técnica Coord. técnico Professores

Figura 18. Percentual de participantes que responderam quanto a frequéncia de contato dos

profissionais com leituras ou informagdes sobre o tema “familia”.
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Os profissionais recebem ajuda ou orientacdo para maior envolvimento dos genitores ou dos
familiares na instituicdo?

Metade dos profissionais das equipes técnicas (n=8; 50%) respondeu que sempre recebe
ajuda ou orientacdo da equipe ou da coordenacdo para envolver os genitores/familias nos
atendimentos. E na opinido de todos os coordenadores, eles sempre fazem isto. No contexto
escolar, 50 (79,36%) professores responderam que sempre ajudam, orientam a equipe de
professores para que haja a participacdo e o envolvimento dos genitores/responsaveis com a
escola e com o filho. Entdo, os dados sugerem que os técnicos e os professores recebem ajuda
da direcdo para a promocdo de maior envolvimento dos familiares na instituicdo regularmente,

as vezes ou sempre, conforme mostra a Figura 19.
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100%
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60 - 50%

40 - 36%
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0 - |

Equipe técnica Coordenador técnico Professor

mSempre mAsvezes Nunca m N&o respondeu

Figura 19. Percentual de participantes que responderam quanto a frequéncia que 0s
profissionais recebem ou oferecem ajuda para que haja maior envolvimento dos familiares na
instituicéo.

A fim de aprofundar o conhecimento a respeito das familias que recebem os
atendimentos as familias NE, a seguir, serdo apresentadas as principais caracteristicas dessas
familias, referentes a concepcao de familia, mée, pai e irmao, e ao modo de vida da familia -
relagdes familiares, atividades de lazer, distribuicdo de atividades domeésticas e de cuidado aos

filhos, e rede social de apoio.
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Familias de Criancas com Deficiéncia: Caracteristicas, Recursos e Necessidades Especiais

Nesta secdo, sdo apresentadas as caracteristicas das familias NE. Primeiramente, sdo
descritos os modos de vida das familias, destacando: (a) as atividades de lazer realizadas pelas
familias; e (b) como acontece a distribuicdo das atividades domésticas e dos cuidados com os
filhos. Em seguida, sdo descritas a rede social de apoio das familias, identificando quem faz
parte da rede familiar e ndo familiar, e as caracteristicas das relagcSes familiares — conjugal,
parental e fraternal, os aspectos positivos e negativos da familia, e como ela deveria ser. Ao
final, sdo descritas as concepc¢des de familia, mae, pai e irmdo, tendo e ndo tendo a crianga com

deficiéncia na familia.

Modos de Vida das Familias

Quanto ao lazer das familias, sdo apresentadas as atividades realizadas pelo grupo todo,
e separadamente, por familiar, nos finais de semana. Em relagdo as atividades domésticas e aos
cuidados com os filhos, é apresentada a distribuicdo das atividades, por atribuicdo. As
caracteristicas das familias sdo apresentadas tendo em vista os diferentes tipos de deficiéncia,
analisando os dados obtidos a partir do questionario de caracterizacdo familiar, respondido pelas

mées, e das entrevistas realizadas com a mée, o pai, 0 irmao e a crianga, separadamente.

Atividades de Lazer na Vida das Familias

Quiais atividades toda a familia realiza, em conjunto, nos finais de semana?

As principais atividades realizadas pelas familias durante o final de semana (n=50), em
casa (n=19; 38%) e fora de casa (n=31; 62%) sdo apresentadas na Figura 20, com seus
respectivos percentuais. Nota-se que as familias verbalizaram mais atividades realizadas fora de
casa (n=31; 62%), como passear com filhos (n=10; 20%); ir a igreja (n=10; 20%); visitar
amigos/parentes (n=5; 10%); frequentar bar/restaurante (n=3; 6%) e viajar (n=3; 6%). No que
tange as atividades realizadas dentro de casa (n=19; 38%), a mais citada foi assistir a filmes e

escutar musica (n=8; 16%).
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m Descansar H Receber amigos/parentes
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Visitar amigos/parentes Frequentar bar/restaurante
Viajar

Figura 20. Principais atividades realizadas pelas familias, durante o final de semana, em casa e

fora de casa, com seus respectivos percentuais.

Com qual freqliéncia séo realizadas as atividades em locais publicos? Ha diferengas
em funcdo da deficiéncia da crianca? A frequéncia que realizam as atividades de lazer fora de
casa, especificamente em locais publicos, mostra que 1 (6,25%) familia realiza uma vez na
semana, 7 (43,75%) familias realizam de uma a trés vezes no més, 6 (37,50%) realizam menos
que uma vez por més, 1 (6,25%) raramente realiza e 1 (6,25%) nunca realiza. Percebe-se, entéo,
que 50% das familias frequentam mais que 3 vezes no més. A familia que nunca frequenta local
publico é de uma crianca com DI e a familia que raramente frequenta é de uma crianga com DF.
Além disso, das 6 (37,50%) familias que frequentam locais publicos menos que uma vez por
més, 4 tém filho com DI (n=2) e DF (n=2).

A familia da crianga com DI que nunca frequenta local pablico (F2) tem renda familiar
superior a seis salarios minimos, sendo considerada como de classe média B. E as familias das
criancas com DI que frequentam locais pdblicos menos que uma vez por més (F1 e F6) tém
renda familiar entre quatro e seis salarios minimos, e sdo consideradas como de classe média C.
Além disso, a familia da crianca com DI que frequenta de uma a trés vezes no més (F5) tem
renda de dois salarios minimos, sendo considerada como de classe D — pobre. Logo, é possivel
verificar que a situacdo econdmica nao parece ser um fator que interfere neste comportamento

da familia.
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Com qual frequéncia as familias participam de eventos sociais ou festas? Ha
diferencas em funcdo da deficiéncia da crianca? Embora a participagdo em locais publicos
seja grande para 50% das familias, a participagdo em eventos sociais ou festas foi pouco
mencionada, uma vez que, 7 (43,75%) familias disseram que participam menos que uma vez por
més, 2 (12,50%) disseram que raramente frequentam e 3 (18,75%) responderam que nunca
frequentam. Entdo, a maioria (75%) das familias pouco frequentam essas atividades. Por outro
lado, 1 (6,25%) familia disse que frequenta uma vez na semana e 3 (18,75%) disseram que
frequentam uma a trés vezes por més, o que indica que somente 25% das familias tém uma
participacdo assidua em eventos sociais ou festas. Foi possivel observar, novamente, mesmo
considerando o pequeno nimero da amostra, que as familias de criangas com DI e DF sdo as

gue menos frequentam eventos sociais/festas, conforme mostra a Figura 21.
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25 22
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1911 1 11 1 11
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DI DF DV DA DM
m Nunca m Menos que 1 vez no més m 1 a 3 vezes ho més
m 1 vez na semana Raramente

Figura 21. Frequéncia de participacdo da familia, em eventos sociais/festas, por tipo de

deficiéncia da crianga.

Com qual freqliéncia as familias participam de eventos religiosos? Ha diferencas em
funcao da deficiéncia da crianca? A frequéncia em eventos religiosos, como frequentar igrejas
ou participar de missas, foi uma atividade bastante mencionada tanto na entrevista, conforme
visto acima, quanto no questionario, uma vez que 9 (56%) familias frequentam mais que uma

vez por més. A Figura 22 ilustra estes dados.
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Figura 22. Frequéncia da participacdo das familias nas atividades religiosas ou missas.

Quanto ao tipo de deficiéncia da crianca e a participacdo em eventos religiosos ou
missas, as familias de criangas com DA (n=4) e DV (n=2) sdo as que mais participam,
frequentam uma vez por semana. As familias de criancas com DM (n=2) também sdo bem
assiduas nesse tipo de atividade: 1 participa uma vez por semana e 1 participa de duas a trés
vezes por més. Por outro lado, as familias das criangas com DI (n=4) sdo as que participam

menos dessas atividades, 2 nunca participaram e 1 participa menos que uma vez no més.

Divisao do Trabalho Doméstico e dos Cuidados com os Filhos

Quem mais se envolve com os trabalhos domésticos? Das 16 familias participantes, em
6 (37,50%) delas a mae é a pessoa que mais realiza todas as atividades domésticas e em 8 (50%)
a mae somente ajuda no trabalho doméstico. A Figura 23 apresenta a divisdo do trabalho
domeéstico, na familia, por responsavel e tipo de responsabilidade de cada um.

Interessante destacar que nas familias cujo pai ndo realiza nenhuma atividade doméstica
(n=3): (a) ndo existe a presenca de empregada doméstica; (b) em 2 delas, as maes exercem
atividade profissional fora do lar; (c) em 2 delas a renda é acima de seis salarios minimos; (d) 1
pai concluiu o ensino superior e 2 0 ensino médio; e (e) todas foram consideradas como muito

participativas pela equipe técnica das instituices de atendimento.
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Figura 23. Divisdo do trabalho doméstico, por responsavel e tipo de responsabilidade de cada

um.

Como ¢ a divisdo do trabalho doméstico entre os familiares? Das 121 verbalizagdes
referentes a divisdo do trabalho doméstico, 44 (36,36%) foram de atribuicGes dos pais, 32
(26,44%) foram das maes e 29 (23,97%) dos irmaos.

A Tabela 16 mostra as principais atribui¢des da divisdo de trabalho doméstico, por
participante, lembrando que as freqliéncias consistem no nimero de verbaliza¢des citado para

cada uma das atribuigdes.



Tabela 16

Divisdo do Trabalho Doméstico, por Atribuicdo e Participante
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Participantes

Atribuicdes Mée Pai Irméo Crianca Outros Total
n % n % n % n % n % n %
Faz comida 10 37,03 15 5555 1 371 1 371 27 2232
Prepara café da
3 9 90 1 10 10 8,27
manha
Lava/enxuga
louca/arruma 1 384 12 46,15 8 30,77 3 1154 2 7,69 26 21,49
cozinha
Daobra/estende roupa
1 50 1 50 2 1,66
do varal
Passa roupa 3 60 2 40 5 4,13
Lava roupa 4 50 1 1250 3 37,50 8 6,61
Limpa casa 5 21,74 3 13,04 11 4783 2 869 2 869 23 19
Arruma cama/quarto 9 60 3 20 2 1333 1 6,66 15 12,40
Organiza
2 100 2 1,66
quarto/roupas
Cuida do cachorro 2 100 2 1,66
Faz compra no
1 100 1 0,80
mercado
Total 32 26,45 44 36,36 29 2397 10 826 6 49 121 100

As criancas com deficiéncia sdo diferentes quanto a realizacdo de atividades

domésticas? Quais criangas mais colaboram? Foi possivel verificar que as atividades

domeésticas foram mais citadas como sendo desempenhadas pelas criangas com DI (n=3), e que

as criancas com DF ou DM ndo foram mencionadas. Isto sugere que as criangcas com DI,

considerando o déficit intelectual que apresentam, parecem demonstrar melhores condi¢Ges para

o auxilio nas tarefas domésticas, quando comparadas com as demais. Ja em relacdo as criangas

com DF ou DM, o déficit que apresentam, seja somente fisico ou multiplo (auditivo e fisico),

parece comprometer muito mais a participacdo delas nesse tipo de atividade que exige muito

mais movimentagao pela casa.
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Como é a divisdo do cuidado com os filhos, quem mais colabora? Das 96

verbalizacGes referentes a divisdo do cuidado com os filhos, 42 (43,75%) se referem a

atribuicdes da made, 33 (34,38%) se referem a atribuicdes do pai e 13 (13,54%) as tarefas

desempenhadas pelos irmaos, conforme a Tabela 17 apresenta. A atividade de levar e buscar a

crianga na escola/instituicdo foi a mais comentada (n=34), destacando que mée (n=16) e pai

(n=12) a realizam. As frequéncias consistem no nimero de verbalizagdes citado para cada uma

das atribuicdes.

Tabela 17

Divisdo do Cuidado com os Filhos, por Atribuicéo e Participante

Participantes

Atribuicdes Mée Pai Irméo Crianga  Outros Total
n % n % n % n % n % n %
Ajuda/acompanha
10 7693 1 769 1 7,69 1 769 13 1354
tarefa escolar
Leva/Busca na
o 16 47,06 14 41,18 2 5,88 2 588 34 3542
escola/instituicdo
Leva/Busca na
) 2 66,67 1 3333 3 312
parada de dnibus
Dé comida
) 2 2222 6 6667 1 1111 9 937
/mamadeira
Da
10 58,82 4 2353 2 11,76 1 588 17 17,72
banho/arruma/troca
Olha crianca/bebé 1 10 1 10 5 50 2 20 1 10 10 10,42
Acompanha
atividades na 1 3333 2 66,67 3 312
instituicdo
Brinca 2 40 1 20 2 40 5 521
Coloca para dormir 2 100 2 2,08
Total 42 43,75 33 34,38 13 1354 2 208 6 6,25 96 100

E interessante observar, também, que no questionario de caracterizacdo familiar as maes

(n=16) responderam que: 4 (25%) delas sdo as principais cuidadoras das criangas, 6 (37,50%)

delas contam com a ajuda do pai e do irmdo, 2 (12,50%) tém os filhos sob cuidados da

baba/empregada doméstica e para 2 (12,50%) os filhos ficam sob os cuidados de tios/tias.
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Apenas 1 méae informou que o cuidado dos filhos fica sob responsabilidade de amigos/vizinhos

e somente 1 mée disse que o cuidado dos filhos fica por conta de tios ou avos.

A divisdo dos cuidados com os filhos difere em funcéo do tipo de deficiéncia da
crianca? Em primeiro lugar, foi possivel observar algumas especificidades, como por exemplo,
as criancas cuidadas tanto pelas mées quanto pelos pais e pelos irméos (n=6) tém DI (n=3), DA
(n=1), DF (n=1) e DV (n=1). Isto nos mostra que, mesmo considerando a pequena quantidade
de pessoas em nossa amostra, o cuidado compartilhado entre mée, pai e irmao foi mais presente
nas familias das criangas com DI.

Além disso, o cuidado da crianca realizado por baba ou empregada doméstica apareceu
nas familias que tém crianca com DA (n=1) ou com DF (n=1). Em relacdo a essas 2 criangas,
nota-se que em ambas as familias, a renda foi acima de seis salarios minimos, mais
precisamente, acima de R$5.000,00. Somado a este fator, a escolaridade das mdes também foi
outro aspecto que chama a atencdo, uma vez que a mae da crianca com DA tem pos-graduacéo e
a mée da crianga com DF tem ensino superior. Logo, a renda familiar e a escolaridade das maes
nessas familias indicam oferecer melhor condi¢Ges para que possam contratar os servigos desses
profissionais, dispensando a ajuda de outras pessoas.

As maes que cuidam exclusivamente de suas filhas (n=4), cujas criancas tém DI, DM,
DA ou DF, cursaram o ensino médio, e tém renda familiar que varia. Na familia da crianca com
DM a renda é acima de seis salarios minimos, na familia da crianca com DI é de até dois
salarios minimos, e nas familias das criancas com DA e com DV a renda é de quatro a seis
salarios minimos. Assim, o tipo de deficiéncia da crianca e a renda familiar ndo indicam fazer
diferenca quanto a dedicacdo exclusiva da mae no cuidado da crianca. Dessas 4 maes, 3 delas
também sdo responsaveis por 100% das atividades domésticas, e na familia de 1 delas, o pai
tampouco colabora com as atividades domésticas. Mas ainda assim, é interessante destacar que
todas essas familias foram consideradas muito participativas pelas equipes técnicas das
instituigdes de atendimento da crianga.

Alguns genitores (n=5; 17,85%) também revelaram que se sentem cansados e
estressados com a rotina tdo corrida que levam, uma vez que 100% dos pais e 50% das maes
exercem alguma atividade remunerada fora do lar, e ainda realizam as tarefas domésticas e 0s
cuidados com os filhos. Os pais comentaram: E corrido, é muito corrido o dia. Acho que aqui
em Brasilia ndo tem uma familia, pra dizer assim, especificamente, que ndo, que nao tenha
correria! E muito corrido (F6-pa). De segunda a sexta nossa rotina é acho que acelerada, como
de toda a familia normal. A gente sai de manh3, trabalha, e é corrido. Nosso dia-a-dia durante
a semana é corrido. Nossa rotina é estressante e todas as familias, hoje em dia, vivem essa

rotina, a gente sabe disso (F9-pa). Em relacdo as mdes, elas comentaram: Mas que é estressante
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pra mim, que é cansativo, é. Eu sozinha a semana inteira. E é muito cansativo (F7-m). Ali, isso
me cansa tanto... me estressa tanto. Ai, j& estressa, por que pra levantar da cama ja é um
problema. Entdo, é muito estressante. Entdo, a minha vida é de estresse de manha até de noite
(F18-m). Para essas maes (n=3) que comentaram a respeito do cansaco e do estresse, 1 delas
divide todas as atividades domésticas com o cOnjuge e 1 ndo realiza nenhuma atividade

domeéstica, pois tem empregada doméstica que cuida desse servico.

Rede Social de Apoio das Familias NE

A rede social de apoio das familias foi investigada pelo questionario de caracterizagdo
familiar respondido pela mée, ao identificar pessoas da familia e os ndo familiares, bem como

instituigOes e profissionais que ajudavam em algum aspecto de suas vidas.

Quiais pessoas fazem parte da rede social de apoio familiar? Existem diferencas em funcgdo do
tipo de deficiéncia da crianca?

As pessoas mais citados pelas familias (n=16) foram os avés (n=5), depois os tios ou
tias maternos ou paternos (n=3), e por fim tios e avés maternos ou paternos (n=7). Contudo, 1
familia mencionou ndo ter a ajuda de ninguém. Nesta familia, de crianga com DI, a renda € a
mais baixa de todas (dois salarios minimos — classe C, considerada como pobre). No
concernente ao tipo de deficiéncia da crianca foi possivel constatar que os “avos e tios maternos
ou paternos” foram as principais pessoas citadas como pertencentes a rede social de apoio

familiar, independente do tipo de deficiéncia da crianca.

Quais pessoas fazem parte da rede social de apoio ndo familiar? Existem diferencas em
funcao do tipo de deficiéncia da crianca?

Amigos e vizinhos foram as pessoas mais citadas (n=9) como fazendo parte da rede
social de apoio ndo familiar, sobretudo para as familias que tém criangcas com DF (n=3).
Contudo, 2 familias de criangas com DI e todas as familias de criancas com DM (n=2)

mencionaram que nao contam com a ajuda de ninguém, como pode ser observado na Figura 24.
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Figura 24. Rede social de apoio ndo familiar, de acordo com o tipo de deficiéncia da crianca, na

opinido das mées.

Quem faz parte da rede social de apoio ndo familiar e institucional? Existem diferencas entre
as familias?

As maes (n=16) responderam sobre as instituicdes que tém como suporte na rede social
de apoio ndo familiar. Notavelmente, 11 (68,75%) disseram que contam com a ajuda das escolas
e das instituicdes de atendimento. Por outro lado, 3 (18,75%) familias contam somente com a
ajuda da instituicdo de atendimento, 1 (6,25%) conta apenas com a ajuda da escola e 1 (6,25%)
disse ter a ajuda da escola, da instituicdo de atendimento e do centro de sadde.

Considerando o tipo de deficiéncia da crianca e o tipo de apoio nao familiar, percebe-se
que somente 1 familia de crianca com DF considera que o apoio recebido ndo advém da
instituicdo de atendimento e sim da escola. Essa familia tinha a renda familiar maior que as
demais (acima de seis salarios minimos, especificamente, 24 salarios minimos) e a crianga
estudava em colégio de ensino privado. Mesmo tratando-se de apenas 1 familia, o dado sugere
que para familias em condigdes econdmicas melhores, mais favorecidas, a ajuda da instituicdo
de atendimento ndo tem tanta importancia quanto para familias em condicGes inferiores, menos
favorecidas.

A instituicdo de atendimento foi apontada como sendo a principal instituigdo da rede de
apoio de 15 das 16 familias. O centro de salde, no entanto, foi indicado somente por 1 familia
de crianca com DM, o que demonstra sua quase inexisténcia e falta de importancia para esses

participantes.
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No que se refere aos profissionais que fazem parte da rede social de apoio ndo familiar,
7 (43,75%) familias apontaram que sdo os profissionais da satde: psicologo, fonoaudiélogo,
fisioterapeuta, etc. Além disso, outras 7 (43,75%) familias responderam que sdo os médicos, os
professores e os profissionais da salde e para 2 (12,50%) familias, sdo apenas os professores.
Assim, nota-se que, para essas familias, os profissionais da area da salde sdo os principais
participantes da rede social de apoio ndo familiar, independente do tipo de deficiéncia da

crianga, provavelmente pelo fato de a crianga ser atendida em uma instituicdo de atendimento.

RelagBes Familiares

Neste tdpico serdo descritas as caracteristicas dos diferentes subsistemas familiares:
conjugal, parental e fraternal, destacando os padrfes de comunicacdo, os valores, os estilos
parentais, a coparentalidade, a avaliagdo da relagdo — aspectos positivos e negativos, o que tem

sido feito para melhorar e a situacdo desejada — relacdo ideal.

Como séo as Relagdes Conjugais, na Visdo de Maes, Pais e Irméos

Nos relatos dos participantes foi possivel identificar os padrdes de comunicacao familiar
- em especial, no que se refere ao dialogo, a coesdo/unido, a harmonia, ao compartilhamento, ao
suporte e aos conflitos conjugais, e como eles avaliam a relagdo conjugal — boa, ruim, se
melhorou e o que poderia ser feito para melhorar. A Figura 25 mostra as principais

caracteristicas das relagfes conjugais.
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Figura 25. Principais caracteristicas das relagdes conjugais.

Nos padrdes de comunicacao foi identificado que ha muito dialogo na relagdo (n=3) - A
gente consegue conversar muito, discutir muito a relacdo (F9-pa), ou pouco didlogo (n=2) — Ah,
a nossa relacdo é assim, a gente conversa... conversa muito pouco sabe. Ele é muito assim
quieto. (F4-m). Este aspecto da relagdo foi considerado, sobretudo pelas méaes.

Outro aspecto identificado do padrdo de comunicacdo foi a coesdo, pois 2 pais
consideraram que o casal é muito unido. A harmonia na relacdo também foi considerada
harmdnica e sem brigas/discussdes - Quando o meu marido da motivo pra gente discutir, eu fico
até quieta. Eu ndo consigo brigar. Eu falo o que eu tenho que falar, mas eu ndo brigo. Eu sei
me controlar (F2-m), mas mesmo sendo harmdnica, tem brigas ou discussdes - Ah, tem muitos
desentendimentos, mas assim, mas tem trés letrinhas que atrapalha n6s, né, TPM (risos). [...] A
gente discute bastante. Mas tudo dentro da normalidade de um casal (F7-pa). Tanto os pais
quanto as maes consideraram que a relagdo é harménica, embora para alguns existam brigas
(n=9) e para outros nédo (n=6).

Importante ressaltar que nas relagdes conjugais harmdnicas e sem brigas, a ocupacéo da

mae é do lar (n=3), professora (n=2) ou empregada doméstica (n=1). Além disso, desses casalis,
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3 apenas vivem juntos e 3 sdo casados legalmente. No que tange a divisdo das atividades
domeésticas, nota-se que nessas familias: a empregada doméstica realiza 100% das atividades ou
apenas colabora no lar (n=3); a atividade doméstica é compartilhada (n=2); ou o pai ndo realiza
nenhuma atividade (n=1). Portanto, o tipo de ocupacdo da mae ou o estado civil do casal ndo
parecem associados a qualidade da relacdo, mas em sua maioria (n=5) representam que ha uma
divisdo de responsabilidades em relacdo a atividade doméstica, muitas vezes contando com a
colaboracdo de uma empregada doméstica.

Os conflitos (n=4) foram mencionados, principalmente, quando ocorrem brigas e
discussdes — Ela fica muito nervosa e as vezes a gente discute as coisas assim, ela fala coisa
que eu ndo gosto, eu falo coisa que ela ndo gosta (F7-pa). E por causa da bebida também a
gente briga muito, ta brigando muito também, ja cheguei a falar pra ele... ou eu aqui ou a sua
bebida e ele fala que fica com a bebida (F14-m). Por fim, a relacdo conjugal, foi avaliada pela
grande maioria dos participantes (n=22; 57,89%) como boa ou satisfatoria, segundo 11
(68,75%) maes, 6 (50%) pais e 5 (50%) irmdos. Por outro lado, também foi considerada como
ruim (n=5; 13,16%) ou que melhorou (n=5; 13,16%). Nessas familias, cuja relacdo conjugal foi
avaliada como ruim (n=5), ressalta-se que, em sua maioria, as mées ndo trabalham fora do lar
(n=4) e realizam 100% das atividades domésticas (n=3).

Contudo, para alguns participantes a relacdo conjugal poderia ser melhor se houvesse:
(@) mais atencdo do marido (n=1), (b) mais dialogo (n=1), ou (c) maior participacdo do marido
na vida em familia (n=1). As verbalizagdes seguintes ilustram essas expectativas: Agora eu, eu
acho que da minha parte faltava um pouquinho mais, mais... eu, eu... dar mais atengéo pra ela!
Mas infelizmente, a situacdo me obriga a... queira ou ndo eu preciso do meu emprego (F2-pa).
Poderia ser melhor, talvez se tivesse mais dialogo (F4-m). Eu gostaria que ele participasse
mais da vida delas, do que acontece. Tipo assim, ele se preocupa, eu sei que sim, mas eu acho
que se ele falasse mais, perguntasse mais, eu acho que, que pra mim, seria bem melhor (F4-m).
Além disso, para 3 mdes a relacdo poderia ser melhor, mas ndo explicita como: Ah, ndo sei
ndo... assim, eu, eu falei pra minha psiquiatra, minha psicdloga... ah... tA& bem, poderia ta
melhor, né! (F18-m).

Concluindo, as relacbes conjugais foram caracterizadas pelos participantes, que
destacaram, especialmente, os padrGes de comunicacdo (n=31). Nesses padrbes foram
mencionadas a presenca ou auséncia de dialogo, a existéncia de unido, a harmonia com e sem
brigas/discussdes e o compartilnamento, tanto na divisdo de tarefas domésticas, cuja maior
participacdo é da mde, quanto nos cuidados com filhos. O suporte do pai em todas as esferas
também foi mencionado. Quanto aos conflitos, foram identificados aqueles com brigas e por
dificuldades de compreender a esposa. Em geral, os casais dizem que estdo satisfeitos com sua

relagdo conjugal (n=22), apesar de haver brigas/discussdes (n=4), falta de diadlogo (n=2) e pouca
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participagdo do marido no lar (n=2), e que as expectativas de que a relacdo melhore foram

particularmente mencionadas pelas mées (n=6).

Como séo as Relagdes Parentais na Visado de Maes, Pais e Irmaos

As principais caracteristicas relatadas pelos participantes foram os valores e crencgas
(n=7), que permeiam as relacdes parentais, a coparentalidade (n=11), as praticas parentais
(n=20), bem como os padrbes de comunicacdo (n=27), e a avaliacdo da relacdo (n=32),
indicando como esta e como gostariam que estivesse.

Quanto aos valores e crencas (n=7), a Figura 26 apresenta cada um deles e sua
respectiva frequéncia. As verbalizacdes seguintes ilustram esses dados: Eu acho bom quando
ele fala bravo com elas e elas abaixam a cabeca, elas ndo respondem, nem a mim e nem a ele.
Eu acho isso muito importante, uma questdo de respeito (F9-m). E eu quero que elas sejam
independentes, e é muito dificil. Ainda bem que eu consegui deixa-las assim, elas sdo bem
independentes (F9-m). O mesmo que a gente ensina pra um, tenta ensinar pros outros. A mesma
coisa, 0 que pode fazer e o que ndo pode, é a mesma coisa pros trés (F10-pa). O que a gente
puder fazer pra ele (crianca) a gente faz. Entendeu? Faco de tudo por eles (filhos). N6s faz de
tudo, sabe (F1-m). E importante destacar que o “respeito aos pais” foi considerado importante
tanto para as mdes quanto para os pais, porém, o “fazer de tudo” e a “independéncia” foram

considerados somente pela mée, e a “educacdo igual para todos” somente pelo pai.

Respeito aos pais

(n=4) =
Independéncia da crianga }_
(n=1) =

Educacao igual para todos os filhos
(n=1) &

Fazer de tudo para os filhos
(n=1) =

Valores/Crengas]

Figura 26. Valores e crencas sobre socializa¢do dos filhos mencionados por mées e pais.

Nos padrdes de comunicacdo (n=27), foi identificada a coesdo/unido (n=1), o conflito
(n=5), o didlogo (n=6), a harmonia (n=8), e o compartilhamento — na divisdo de tarefas
domeésticas (n=1) e nos cuidados com filhos (n=6). Quanto a harmonia, foi possivel identificar
que ela ocorre sem brigas (n=3), com brigas (n=2) ou com amor e carinho (n=3). O
compartilhamento na divisdo das tarefas domésticas mostra que o filho é participativo — Entéo,
a gente... fala: Di [filho maior], vocé vai ter que lavar o banheiro, passar pano... E ele tem que

fazer, porque eu € nessa correria, entdo... tem que fazer (F1-pa), ja nos cuidados com filhos
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mostra que o pai € tanto participativo, promovendo atividades de lazer (n=1), participando em
reunides escolares (n=1) ou transportando as criangas (n=1), quanto ndo participativo (n=3).
Quanto as praticas parentais, a Figura 27 apresenta cada uma delas com suas respectivas
freqliéncias. As verbalizacdes seguintes ilustram a “imposicao de limites e autoridade”: Ela ndo
sai, a gente ndo deixa ela sair de noite, essas coisas (F6-m). A gente frequenta muito a livraria,
a gente tem o habito, ai fez grosseria com a irma, guardei o livro, ‘ta’ la no console do carro,
sO vai pegar quando eu ver que o comportamento melhorou (F9-m). Se faz coisa errada a gente
pde de castigo (F9-pa). Neste caso, a imposicao de limites e de autoridade foi mais mencionada
pelas mées (n=6; 37%) do que pelos pais (n=2; 17%). Por outro lado, as verbalizacfes das mées
também mostraram préaticas parentais sem imposicdo de limites (n=2). As préaticas parentais
coercitivas, palmadas (n=6) e ameaca (n=1), e indutivas (n=3), também foram mencionadas:
Quando faz coisa errada eu fico em cima, pego no pé, se precisar bater eu bato, l6gico que eu
ndo espanco né, mas um tapinha... Eu prezo muito isto né, pela educacgao delas (F4-m). Agora
com os dois que é filho dele, mesmo, ele é bem rigido, assim. As vezes, 0 menino um tempo
desses queria fazer uma tatuagem, e ele disse que se pegar, quebrava o pescoco, ndo queria de
jeito nenhum (F10-m). Falo com ele, ndo bato, ndo gosto, porque néo precisa [bater], eu acho
que ndo precisa. Eu nunca fui judiado e ndo gosto que judie também. Conversa... porque
conversando que se resolve as coisas (F12-pa). Importante destacar, que as palmadas foram

mais verbalizadas pelas maes (n=4), e as praticas indutivas tanto pelas maes (n=2) quanto por 1

pai.
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Figura 27. Préticas parentais relatadas pelas maes, pais e irméaos.

E interessante destacar que, em relacdo as préticas parentais, 1 familia utiliza tanto a
imposicdo de limites e autoridade quanto as agGes coercitivas, e 1 familia faz uso tanto das
praticas indutivas quanto das coercitivas. Por outro lado, 3 familias utilizam apenas as préaticas

coercitivas. Nestas familias, nota-se que a relagdo conjugal é: harménica e sem brigas; ruim e
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com conflitos; harmdnica, mas com brigas. Além disso, ha distribuicdo das atividades
domésticas entre os familiares, em 2 delas a mde ndo trabalha fora do lar, e 2 delas foram
consideradas como pouco participativas pela equipe técnica das instituicdes que as criangas
participam.

No que se refere a coparentalidade, as verbalizagdes mostraram que existe tanto
igualdade e negociacdo nas praticas parentais (n=4) quanto desigualdade e conflito (n=7). A
igualdade e negociacdo pode ser identificada nas seguintes verbalizagdes: Eu ndo gosto de me
intrometer. Quando um ta falando o outro fica na sua, por mais que eu veja que ele ta errado
(F8-m). E agora ele participa, e assim, nos dois temos a mesma linguagem (F9-m). Ja a
desigualdade e conflito aparece nas seguintes verbalizacbes: Sempre tem divergéncias,
principalmente ela com o R. [crianca do meio], porque a B. [mae] acha que é de um jeito, eu
acho que tem que ser de outro. Ele ndo é muito dado a estudo e ai tem hora que a gente se
desentende um pouco por causa disso ai, que ela fala uma coisa e eu falo outra (F15-pa). Uai,
tem esse lado, que eu tava te falando, que eu falo uma coisa e ele fala outra. Ai, sabe o que
acontece, como eu sou mandona, enquanto eu ndo digo elas ficam me perguntando (F18-m).
Nota-se que a desigualdade nas praticas parentais foi comentada tanto pelos pais quanto pelas
maes.

Nas familias em que a coparentalidade foi caracterizada pela igualdade e negociacdo, a
empregada doméstica realizava todas as atividades (n=3) e em somente uma, 0s genitores
dividiam as atividades domeésticas, ndo havendo, entdo, a sobrecarga de trabalho por parte das
maes. Ja a relacdo conjugal foi considerada, em especial, harmodnica e sem brigas (n=3). Em 3
familias, a mae trabalhava como professora e em 1, ela era do lar. Logo, o exercicio de uma
profissdo por parte da mée foi outro indicativo de certa igualdade na coparentalidade.

Em se tratando das familias em que a coparentalidade foi avaliada como desigual e
conflituosa, observa-se que o pai nao realizava nenhum tipo de atividade doméstica (n=3), ou
existia a colaboracdo da empregada doméstica (n=3), ou a atividade doméstica era
compartilhada por todos os familiares (n=1). J& em relacdo a ocupacdo das maes, a maioria era
do lar (n=3), empregada domeéstica (n=1), vendedora auténoma (n=1) ou professora (n=1). Estes
dados indicam que o conflito na coparentalidade independe da distribuicdo das atividades
domeésticas, contrario ao resultado anterior. Por outro lado, o fato de a mae ndo desempenhar
atividade ocupacional fora do lar, assim como apresentado antes, é indicativo de conflito na
coparentalidade.

Quanto as avaliacdes das relagdes parentais foi identificado que, em sua maioria, ela era
boa ou 6tima (n=19), na opinido de pais (n=12), maes (n=16) e irmdos (n=10), mas também foi

avaliada por 5 (31,25%) mées como sendo ruim ou desgastante.
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Tendo em vista os resultados ja apresentados em relagdo as familias das mdes que
avaliaram negativamente as relacdes parentais (n=5) pode-se observar: (a) existéncia de praticas
parentais coercitivas (n=3); (b) desigualdade e conflito na coparentalidade (n=2); (c) muita
participacdo das familias nas instituicdes de atendimento (n=3); (d) frequentam grupo de pais e
psicoterapia (n=3); e (e) reconhecimento positivo das informacdes e orientagdes dos servigos e
atendimentos familiares (n=4).

Complementando, os participantes também mencionaram como gostariam que fossem
suas relagbes parentais (n=7): com mais limites (n=1), sem superprotecdo (n=1), com dialogo
melhor (n=2), com relagdo mais conciliatéria/compartilhada entre os filhos (n=1) e com mais
intimidade (n=1). Importante destacar que as expectativas quanto a uma relacdo melhor com os
filhos foi mais mencionada pelas mées (n=5).

Em sintese, as relagcbes parentais foram caracterizadas principalmente pela harmonia
que existe entre pais e filhos, depois pelo didlogo (que foi mais comentado pelas maes), bem
como pelos conflitos e o compartilhamento de cuidados com os filhos. As praticas parentais
(n=20) também foram identificadas nas verbalizacbes dos participantes, mostrando que
acontecem com imposigdo de limites e autoridade, sobretudo por parte das mdes, que utilizam
mais de praticas coercitivas (por exemplo, palmadas) do que indutivas. Além disso, a
coparentalidade (n=11) foi mencionada, indicando que existe mais discordancia e conflito do
que concordancia e negociacdo entre o casal para lidar com as questdes relativas aos filhos. Por
altimo, com relacdo aos valores e crengas (n=7), 0 respeito aos pais e a independéncia da

crianga foram os mais verbalizados.

Como séo as Relagdes Fraternas, na Visdo de Mées, Pais, Irméos e Criancas

Quanto as relagdes fraternas, foram identificados alguns padrfes de comunicagdo, como
a coesdo/unido, mencionada somente pelos pais (16,67%): Entéo, entre irmas, elas sdo muito
unidas também (F8-pa). Ja o cuidado e protegdo foram mencionados mais pelas maes (18,75%):
A irma adora ela [crianca com deficiéncia], adora pentear o cabelo dela, trocar de roupa,
cuidar dela (F4-m).

Nas 3 familias, nas quais o cuidado e a protegdo do irmdo foram mencionados (n=6),
verifica-se que, segundo o relato das maes, elas séo as cuidadoras exclusivas das criangas (n=4)
e, para todas elas, foram positivas as informagdes e orientacbes dos servigos e atendimentos
familiares, oferecidos pelas instituicdes de atendimento. Além disso, elas participavam de
grupos de pais e psicoterapia (n=2), bem como de atendimentos informais (n=2), nas
instituigdes de atendimento.

Nota-se, ainda, que a harmonia com brigas e discussbes, e a harmonia com amor e

carinho foi comentada somente pelas mées: Porque eles brigam, mas daqui a pouco ela ta
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beijando ele, ele agradando ela. N&o é uma coisa assim... de raiva (F1-m). Ah, eu acho que,
ndo sei se todo irmao, se toda crianca que convive junto é assim, uma hora brinca, uma hora
briga, uma hora chora... (F7-m). Eles séo amorosos um com o outro. Sempre, desde pequeno eu
ensinei, sabe (F2-m). Ja o conflito com agressdo e brigas foi mais mencionado pelos irmaos - E,
tem hora que ela briga comigo... Eu pego uma Barbie e ela quer a Barbie que eu pego. Ai é
dificil, ai a gente se desentende, mas ai eu vou agradar ela assim e ela ndo gosta muito, ela fica
brava, ai a gente se desentende (F4-i), e o conflito por cilmes e competicdo mais mencionado
pelas maes: Essa daqui também, rolou um pouco de ciimes, de vez em quando da entendeu. Eu
falo: “ndo I., ninguém merece, ter ciimes do seu irmao” (F6-m).

Em sintese, para os irmdos, a relagdo com a criangca com deficiéncia é, principalmente,
caracterizada pelos conflitos (n=13), depois pela harmonia (h=11), cuidado e protecdo (n=6) e
unido (n=2). Apesar dos conflitos, todos os participantes avaliaram a relagdo como boa, sendo
que a maioria avaliou que ¢ boa e sem brigas (n=12) e alguns (n=8) consideraram boa, mas com
brigas e discussdes. Considerando a relagdo parental das 9 familias que mencionaram a
existéncia de conflito na relacdo fraterna, verifica-se que, em sua maioria (n=7), ela foi avaliada
como boa. E quanto aos servicos e atendimentos realizados por essas familias, nas instituicbes
de atendimento, nota-se que elas participavam de confraternizagdes e festas (n=4), atendimentos

informais (n=3) e grupo de pais (n=2).

Como os Participantes Avaliaram a Familia

O que as Familias tém de Positivo na opinido das Maes, Pais, Irmaos e Criangas? Os
participantes avaliaram que, nas familias, os aspectos positivos sdo: (a) a condi¢do financeira
(n=2), (b) a satde (n=2), (c) a religido — compartilhada (n=1) ¢, (d) a rede social — convivéncia
com amigos (n=1), e (e) as relacdes familiares (n=29). Quanto as relacdes familiares, elas foram
avaliadas tendo em vista as relagfes do grupo todo, as conjugais, as parentais e as fraternas. A
Tabela 18 mostra os aspectos positivos das relagdes familiares, com suas respectivas

freqliéncias, por participante.
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Tabela 18
Principais Aspectos Positivos das RelagBes Familiares e suas Respectivas Freqiiéncias, por

Participante

Participantes

Maes Pais Irmaos Crianca Total°
CATEGORIAS
(n®=16) (n*=12)  ("*=10)  (n®=16)
n % n % n % n % n %
Do grupo
Unido/companheirismo 3 1875 2 16,67 3 30 8 26,67
Amor e amizade 3 18,75 1 10 1 6,25 5 16,67
Harmonia/tranquilidade 2 125 1 833 1 10 4 13,33
Colaboragdo em ativ. doméstica 1 8,33 1 3,33
Subtotal® 8 4444 4 2222 5 2778 1 556 18 60
Parentais
Presenca constante 1 1 3,33
Amor e amizade 2 2 6,67
Ganhar presentes 2 2 6,67
Sem dificuldades com crianca 1 1 2 6,67
Subtotal® 3 42,86 1 1428 1 1428 2 2858 7 2333
Conjugais 2 125 1 8,33
Subtotal” 2 66,67 1 33,33 3 10
Fraternas
Amor 1 625 1 333
Unido/companheirismo 1 6,25 1 3,33
Subtotal® 2 100 2 6,67

Total® 15 5 6 20 6 20 3 10 30 100

#0 n é referente ao nimero total de participantes do respectivo grupo.

® O subtotal refere-se ao nimero de verbalizagdes, da respectiva categoria, por grupo de
participante, sendo o seu percentual calculado tendo em vista o niimero total de verbaliza¢des da
respectiva categoria.

° O total refere-se a quantas vezes as categorias foram citadas pelos participantes, pois um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria ou subcategoria, sendo o0 seu
percentual calculado tendo em vista o0 nimero total de verbalizag6es.

Quanto as relagdes do grupo familiar € interessante ressaltar que a caracteristica de
“unido e companheirismo” foi mais citada pelos irméos (30%) - De bom assim, eu gosto porque,

quando da, assim de domingo o meu pai ndo trabalha, entdo almogam todos reunidos... (F4-i).
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Ja o “amor e amizade” foi a Unica caracteristica mencionada por 1 crianca - Tem... deixa eu
ver... (crianga tava tossindo muito). Deixa eu ver... S&0 amigos, amorosos... Acho que é s6. Eu
acho que sim (F14-c), e a mée foi a que mais comentou sobre 0s aspectos positivos do grupo.
Nas relacGes conjugais, 0s participantes relataram uma avaliagdo positiva da relagéo,
mas ndo explicitaram o motivo, tampouco como € a relagcdo: O que tem de bom é que ela é
excelente esposa, e tal... ndo deixa a desejar nada, ta bom demais (F14-pa). Quanto as relacdes
fraternas, foi destacado, por 1 mée, como positivo 0 amor e a unido/companheirismo entre eles:
Bom também em relacgéo ao V. [crianca com deficiéncia] € que eles amam o V. também, o C.
Eles até brigam pela companhia dele (V.). Competem. De tanto que gostam dele. Eu chego até
assim, a ficar meio brava com eles... porque tem que demonstrar pra todos né. E isto. (F2-m). E
outra coisa que é de bom é que os maiores vdo soltar uma pipa, por exemplo, chamam os
menores. Vao jogar uma bola, chama eles também. Porque eu sempre ensinei isto, um chamar o
outro. Sempre ensinei que os melhores amigos deles sdo a propria familia. Os irmaos, ali. Os

primeiros tém que ser os irmaos (F2-m).

O que as Familias tém de Negativo na Opinido das Maes, Pais, Irmaos e Criancas?
Os participantes identificaram 6 aspectos negativos nas familias, conforme mostra a Figura 28.
Apenas 2 pais disseram que nao tem nada de ruim nas familias - Acho que... aqui em casa nao,

nédo tem dificuldade nenhuma. Eu diria que ta tudo 6timo (F6-pa) ou ndo quiseram responder.
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Figura 28. Principais aspectos negativos identificados nas familias, na opinido de maes, pais,

irmaos e criangas.

Quanto a condicdo financeira (n=15), segundo aspecto mais citado como negativo na
vida das familias, depois das relagbes familiares (n=27), é interessante observar que tanto os
pais (n=7; 58,33%) quanto as mdes (n=7; 43,75%) avaliaram como negativa esta condi¢do da
familia, conforme mostram as seguintes verbalizages: Ah, dificuldade todo mundo tem né, que
¢ dinheiro! (F1-p). Dinheiro! (risos). A falta... quando ta chegando final do més... o dinheiro
tem que ser... esticado! Mas, Deus nunca deixou a gente passar necessidade... ndo! (F5-m). A
Tabela 19 apresenta os aspectos negativos das relacfes familiares com suas respectivas

frequéncias, por participante.
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Tabela 19

Aspectos Negativos das Relagdes Familiares e suas Respectivas Frequéncias, por Participante

Participantes

Maes Pais Irmaos Crianca Total®
CATEGORIAS (n*=16) (n*=12) (n*=10) (n*=16)
n % n % n % n % n %
Do grupo
Conflitos e brigas 3 18,75 3 11,11
Falta de compreensdo/magoa 1 833 1 10 2 741
Divisdo ndo equilibradas nos 1 3,70

] ) 1 625
cuidados com crianca

Interferéncia da familia extensa 1 6,25 1 10 2 741

Subtotal® 5 6250 1 1250 2 25 8 29,63

Parentais
Né&o envolvimento do pai 1 6,25 1 3,70
Inconsisténcia entre méae e pai 1 6,25 1 3,70
Dificuldade de lidar com crianca 1 625 1 8,33 2 741
Punicédo 1 10 3 1875 4 1481
Subtotal® 3 3750 1 1250 1 1250 3 37,50 8 29,63

Conjugais
Conflitos e brigas 1 625 1 833 2 20 1 625 5 1852
Comportamento do parceiro atual 2 1250 2 16,67 4 1481
Relagéo ruim 1 6,25 1 3,70
Subtotal® 4 40 3 30 2 20 1 10 10 37,04

Fraternas
Teimosia dos filhos 1 6,25 1 3,70
Subtotal” 1 100 1 370

Total® 13 4815 5 1852 5 1852 4 1481 27 100

O n é referente ao nimero total de participantes por grupo.

® O subtotal refere-se ao nimero de verbalizacBes, da respectiva categoria, por grupo de
participante, Sendo o seu percentual calculado tendo em vista o nimero total de verbalizagdes
da respectiva categoria.

° O total refere-se a quantas vezes as categorias foram citadas pelos participantes, pois um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria ou subcategoria, sendo o seu
percentual calculado tendo em vista o0 nimero total de verbalizag6es.
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Em sintese, analisando 0 que cada participante considerou negativo na familia, nota-se
gue para as maes a condicdo financeira foi 0 aspecto mais citado (n=7), seguido da relagdo do
grupo (n=5) e das relagdes conjugais (n=4). Para os pais, a condi¢do financeira (n=7) e as
relacbes conjugais (n=3) foram 0s aspectos mais negativos, e para os irmdos as relacfes do
grupo (n=2) e as conjugais (n=2) foram os aspectos mais negativos na vida em familia. Por fim,
para a crianca, as relacdes parentais (n=3) foram citadas como 0s eventos mais negativos na
familia. Assim, as condi¢des financeiras (para médes e pais), bem como as relagdes conjugais
(para mées, pais, irmaos e crian¢as), do grupo (para mées e irmaos), e parentais (para criangas),

foram consideradas como 0s aspectos mais negativos para os participantes.

Qual é a Familia Ideal na Opinido das Maes, Pais, Irmaos e Crian¢as

Os participantes identificaram que para ser “ideal” a familia precisa: ter casa propria
(n=1), mudar de cidade (n=1), melhorar condic¢Ges financeiras (n=1), ampliar rede social de
apoio (n=1), ndo bater e nem colocar a crianca de castigo (n=1), e ser mais legal (n=1). As

criancas (n=3) opinaram muito mais em se tratando da “familia ideal” do que quanto a “familia

real”.

As Concepcdes de Familia, Mae, Pai e Irmé&o de Criancas com e sem Deficiéncia

Neste topico sdo apresentadas as concepgdes que pais, maes, irmdos e criangas tém
sobre familia, apontando quem é considerado parte da familia — nuclear, extensa, ampliada e
contemporanea. Em seguida, sdo descritas as concepcdes a respeito da familia de crianca com
deficiéncia, tanto na visdo das familias quanto dos profissionais das instituicbes de atendimento
(equipe técnica, coordenadores e gestores das instituicdes de atendimento), e dos gestores das
politicas publicas. Por Gltimo, sdo apresentadas as concepgdes de pai, mde e irmao (convivendo
e ndo convivendo com crianca que tem deficiéncia), considerando se ela é igual/normal ou se é

diferente das demais criancas, resultantes das entrevistas com os pais, maes e irmaos.

O que é Familia na Visdo dos Familiares?
Tendo em vista os relatos dos participantes quanto ao que é familia, foi construido um

sistema integrado de categorias, que pode ser visualizado na Figura 29.
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Figura 29. O que as maes, pais, irmaos e criangas pensam sobre o que é familia.

Para os 54 participantes, a familia ¢, principalmente, base/alicerce “para tudo, a coisa
mais importante” (n=22; 40,74%), como mostra a Figura 30. Em todas as 16 familias, pelo
menos uma das pessoas (mae, pai, irmao ou crianga) considerou a familia como base para tudo
na vida. Por exemplo: Minha familia, minha familia pra mim é... é tudo na minha vida né.
Familia pra gente é tudo (F1-m). Ah... uma familia pra gente é tudo né. Eu acho que familia é a
coisa mais importante que tem (F1-pa). Apenas pais e mdes consideraram a familia como
“basefalicerce para formacdo e educacdo da sociedade” (n=3; 5,55%), ou como “base/alicerce
para estabilidade e equilibrio” (n=4; 7,41%), como mostram as verbalizagdes: Familia é a
instituicdo mais importante da sociedade... Porque é a base da formagéo dos jovens e criangas,
assim... E ndo tem como uma sociedade se estabelecer sem a familia (F9-m). Familia, pra mim,
familia eu vejo assim que é a base da sociedade (F15-m). Olha, familia pra mim é equilibrio.
Entdo eu acho, que por que a sociedade ta tdo, tdo... que as nossas familias, infelizmente,
perderam o equilibrio (F18-m). A Figura 30 apresenta esta categoria e suas subcategorias com

as respectivas frequéncias, por participante; mae, pai e irmdo.
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Figura 30. Categoria “Familia é base/alicerce para”, identificando suas subcategorias com as

respectivas frequéncias, por participante: mae, pai e irmao.

Além disso, os participantes consideraram que familia é viver em grupo principalmente
com unido/companheirismo (n=15). E importante destacar que a subcategoria que envolve
amizade, amor e carinho foi a Gnica mencionada por cada um dos familiares (mae, pai, irmdo e
crianca), sendo a Unica citada por 1 das criancas: E um conjunto. Amizade... amor, 0 que mais?
Varias coisas ¢ um conjunto... de amizade, de amor (F14-c).

A familia também é viver em grupo na mesma casa (n=2), ou ainda, algo bom ou legal
(n=4), na visado exclusiva dos irmaos. Por fim, 2 pais ndo souberam dizer o que é familia: Entao,
¢ bem diferenciado, eu ndo sei o que €, na verdade, uma familia (F8-pa). Ah, isso dai eu néo sei
ndo (F10-pa).

Em sintese, a concepcdo de familia mais compartilhada pelos participantes (n=29) -
“Basef/alicerce para” - destaca, sobretudo, a importancia desse grupo, que é considerado vital e

indispensavel para o desenvolvimento humano e da sociedade, inclusive.

Quem Pode Fazer Parte da Familia? Quais as Tipologias de Familias?
Para as familias deste estudo, a estrutura familiar pode incluir até sete diferentes
tipologias de familia, como apresenta a Figura 31. As frequéncias apresentadas se referem ao

nimero de verbalizacdes identificadas em cada uma das categorias.
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nuclear tradicional, por la¢os de consaguinidade 27
extensa 21
tradicional ampliada 6
contemporanea 5
alternativas recasadas [ 4
nuclear tradicional com filhos adotados 3

casal F 1
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Figura 31. Tipologias de familia e suas respectivas frequéncias.

Um pai considerou que um casal ¢ uma familia: Pois é, uma familia pra mim é aquela
que, um conjunto de pessoas, que comeca la no casal, que se conhecem, ficam juntos, pelo
casamento ou nao, constituem uma familia, é, com principios religiosos (F18-pa). Ja a
concepcdo de familia como nuclear tradicional com filhos adotados (n=3) foi comentada por 2
das 16 mées e 1 dos 10 irmé&os. No caso da mée da crianga com DI, ela (a mée) que foi adotada,
e quanto a mae e ao irmao da criangca com DV, a crianca que foi adotada.

A concepcdo de familia alternativa/recasada (n=4) foi comentada por 1 mée, 1 pai e 1
irmdo de crianca com DA, e apenas por 1 pai da familia de crianca com DF. As préximas
verbalizacGes ilustram esta concepcao de familia. Minha familia, hoje, sou eu, C., Gi. e B., né?
A minha casa se resume a eu, C., Gi. e B. Ele é meu companheiro ja ha trés anos. E ai a gente
vai casar, agora, e pretende ter mais filhos, né? Eu acho que vou ter mais um ou dois (FOm).
Essa familia pra mim é, no meu caso, hoje a L. e as meninas [filhas da esposa], participar da
vida das meninas, participar da vida da L. (F9-pa).

A concepc¢do de familia contemporanea (n=5), como aquela que incorpora a familia
tradicional, a extensa e a ampliada, foi citada por 2 maes, 1 pai, 1 irmdo e 1 crianca. Esta foi
mais considerada pelas familias de criangas com DA. Ja a concepg¢do de familia tradicional
ampliada (n=6), como aquela que incorpora amigos, colegas de trabalho e vizinhos, foi
comentada por 1 mae , 3 pais, 1 irm&o e 1 crianca. Esta concepcdo foi mais citada por genitores.

Quanto a concepgdo de familia extensa (n=21), como aquela que incorpora parentes por
consanguinidade e/ou legais, esta também foi mais citada por maes e pais, conforme mostram as

seguintes verbalizagbes: Meus pais, tios e tias da familia do meu marido (F2-m). Tenho meu
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pai, com 66 eu acho, minha mée ja se foi. Tenho irmao também, 4 irmaos. Pra mim mesmo nao
estando aqui € minha familia (F6-pa).

A familia nuclear tradicional somente por lagos de consanguinidade foi a mais citada,
10 maes, 4 pais, 5 irmdos e 8 criancas comentaram a respeito: Na minha nuclear mesmo, que
participa de tudo, é eu, meu esposo, né, as minhas 3 filhas (porque... até problemas financeiros
mesmo eu ndo escondo, principalmente da mais velha) (F8-m). Eu ndo tenho muito o que falar
de familia... pra mim, eu conheco agora, digamos assim, eu, minha esposa e minhas 3 filhas.
Pra mim, elas sé@o minha familia. Entéo, eu acho que pra mim familia é o que ‘ta” aqui comigo,
¢ a minha esposa e minhas filhas. Elas sdo minha familia (F8-pa). Minha mae, meu pai, eu, a
M., a G. (F8-i). Eu... Papai, mamae, o C.(irmdo) (F10-c).

Portanto, as criancas apresentaram concepgfes bem diversificadas de familia, em
especial, a tradicional por lagos de consaguinidade, somente ndo comentaram sobre a familia

tradicional com filhos adotados e alternativa/recasada.

O que é Familia de Crianca com Deficiéncia?

Para responder essa questdo foram consideradas as respostas dos 38 familiares (mée, pai
e irmdo), dos 25 profissionais das instituicdes de atendimento (equipe técnica — exceto do
médico, coordenadores técnicos e gestores), e dos 3 gestores das politicas publicas. No que se
refere a concepcdo de familia que tem crianca com deficiéncia, as respostas se dividiram em
dizer que € uma familia igual/normal a qualquer outra (n=15) ou que é uma familia diferente
(n=74). Destacando que, um mesmo participante pode ter mencionado uma ou mais
respostas/categorias para essa questéo.

A familia foi vista como igual/normal no que tange a crianca, porque ela requer cuidado
e tratamento similar (n=5) - Mas aqui em casa eu trato ele igual aos outros. Ndo sei, ndo tem
diferenca assim ndo! (F6-m). Pra mim eu ndo vejo ela como deficiente. Aqui em casa eu trato
ela como eu trato essa, como eu trato a outra. Eu trato ela igual. Entdo, pra mim eu néo vejo a
G. como uma deficiente, entendeu? (F8-pa). E possivel observar, na Figura 32, que a familia de

crianca com deficiéncia é considerada como igual/normal, sobretudo para os familiares.



20
18
16
14
12
10

o N B OO

2,63%

140

18,42%

13,15%

m Familiares

M Profissionais

Rotina da casa

Crianca N&o explicita

Figura 32. Categoria “Crianga com deficiéncia é igual/normal” e suas subcategorias com 0s

respectivos percentuais, por participante; familiares e profissionais.

Por outro lado, a familia foi considerada como diferente principalmente quanto a

deficiéncia/crianga (n=73), porque a situacdo vivida: (a) possibilita experiéncias/emocdes

diferentes (n=6); (b) permite valorizar pequenas coisas na vida (n=7); e (c) causa maior

preconceito (n=10). Na Tabela 20 é possivel observar que o fato da deficiéncia/crianca causar

maior sofrimento foi a categoria de maior freqiiéncia (43,48%) e foi verbalizada, especialmente,

pelos profissionais (26,92%) e menos pelos familiares (7,90%). Ao mesmo tempo, a valorizacdo

de pequenas coisas na vida foi mais comentada por 15,38% dos profissionais € menos pelos
familiares (7,90%).
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Tabela 20

Motivos que Justificam porque a Familia da Crianca com Deficiéncia é Diferente e suas
Respectivas Frequéncias por Participante: Familiares e Profissionais
PARTICIPANTES

Familiares Profissionais Total®
CATEGORIA
(n®=38) (n®=26)
n % n % n %
Possibilita experiéncias e
4 10,52 2 7,69 6 26,09

emoc0es diferentes

Permite valorizar pequenas
] ) 7,90 4 1538 7 3043
coisas na vida

Causa maior
] ) 3 790 7 26,92 10 43,48
sofrimento/preconceito

Total® 10 43,48 13 56,52 23 100

O n é referente ao nimero total de familiares e de profissionais participantes.

® O total refere-se a quantas vezes as categorias foram citadas pelos participantes, pois um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria, sendo o seu percentual
calculado tendo em vista o nimero total de verbalizagdes.

Além disso, a familia foi considerada como diferente porque a deficiéncia/crianca
demanda: (a) maior cuidado, atencéo e preocupagédo (n=11); (b) rede social de apoio mais ampla
(n=7); (c) maior esforgo/dedicagdo exclusiva (n=5); (d) mais participagdo social, busca de
recursos (n=4); (e) adaptacdo do espaco fisico e da linguagem (n=4); (f) aceitacdo da deficiéncia
(n=2); e (g) maior conhecimento/informacéo (n=1). E interessante destacar que a categoria de
maior frequiéncia foi “maior cuidado e atencdo” (n=11; 32,35%), sendo mais comentada pelos
familiares (23,68%), e que 61,76% das verbalizacBes referentes as categorias foram dos

familiares, conforme a Tabela 21 apresenta.
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Tabela 21
Tipos de Exigéncias que a Crianca com Deficiéncia Apresenta para a Familia, com as

Respectivas Frequéncias por Participante: Familiares, Profissionais das Instituicbes de

Atendimento e Gestores dos Ministérios

PARTICIPANTES

Profissionais das

. o Gestores b
Familiares instituigOes de o Total
CATEGORIA ] Ministérios
(n*=38) atendimento
(n°=3)
(n?=26)
n % n % n % n %
Maior esforco 5 13,15 5 14,71
Maior cuidado e atencéo 9 23,68 1 3,85 1 33 11 32,35
Mais informacéo 1 2,63 1 294
Rede social de apoio 1 2,63 5 19,23 1 33 7 20,59
Mais participagdo social 4 15,38 4 11,76
Adaptacdo do espaco fisico e
.p v e 10,52 4 11,76
da linguagem
Aceitacdo da deficiéncia 1 2,63 1 3,85 2 5,89
Total® 21 61,76 11 32,35 2 5,89 34 100

# 0 n é referente ao nimero total de familiares, de profissionais das instituicdes de atendimento
e de gestores dos ministérios.

® O total refere-se a quantas vezes as categorias foram citadas pelos participantes, pois um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria, sendo 0 seu percentual
calculado tendo em vista o nimero total de verbalizagdes.

Em sintese, a familia de crianga com deficiéncia é considerada como diferente,
especialmente, por que: (a) para os familiares ela possibilita experiéncias diferentes, permite
valorizar pequenas coisas na vida, mas ao mesmo tempo causa maior preconceito e demanda
maior esfor¢o/dedicacdo, cuidado, tempo e conhecimento/informacéo, (b) para os profissionais

ela permite valorizar pequenas coisas na vida, mas causa maior preconceito, exigindo cuidado,
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atencdo, tempo, preocupacéo, rede social de apoio mais ampla, mais participacéo social, e busca
de recursos; e (c) para os gestores das politicas publicas ela demanda maior cuidado, atencéo,

tempo e preocupagao.

O que é Ser Mae/Pai?
Os relatos dos participantes (maes e pais) referentes ao que é ser mae e ser pai foram

analisados no sistema integrado de categorias que a Figura 33 apresenta.
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Figura 33. Concepgdes de mée e de pai na visdo dos mesmos.

Ser mae/pai, para as maes e 0s pais entrevistados € “exercer a funcdo de” educador

(n=6), conforme mostra a seguinte verbalizagdo: Porque quem ama, né... quem ama educa! De

uma forma ou de outra vocé tem que tentar educar, né. Mesmo que mais pra frente ele desvie

do caminho que vocé ta tentando... coloca-lo (F12-m). E também exercer a funcio de protecdo

(n=1) e de cuidado (n=6), como exemplifica a verbalizacdo: Ser mae pra mim é cuidar... (F7-

-



145

m). Na Tabela 22 verifica-se que a funcdo de educador foi considerada tanto pelos pais (25%)

guanto pelas mées (18,75%).

Tabela 22

Tipos de Funcdes que Pai/Mae exercem, com as Respectivas Frequéncias por Participante:

Maes e Pais

PARTICIPANTES

Maes Pais Total®
CATEGORIA

(n?=16) (n®=12)
n % n % n %
Educador 3 18,75 3 25 6 46,16
Protecédo 1 6,25 1 7,68
Cuidado 2 1250 4 33,33 6 46,16
Total 6 46,16 7 53,84 13 100

%O n é referente ao nimero total de maes e pais participantes.

® O total refere-se a quantas vezes as categorias foram citadas pelos participantes, pois um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria, sendo o seu percentual
calculado tendo em vista o nimero total de verbalizagdes.

Além disso, ser mae/pai demanda: (a) participacdo ativa/intensa (n=5); (b) participacédo
equilibrada (n=1); (c) dedicacdo; (d) compromisso e responsabilidade (n=4); (e) doacdo e
abdicagdo (n=3); e (f) amizade e carinho (n=3). Neste caso, verifica-se que tanto as maes
(12,50%) quanto os pais (25%) consideram que ser mde/pai demanda participacdo ativa e
dedicacdo na vida do filho, embora os pais tenham comentado mais que as maes. Por outro lado,
foram somente as médes (18,75%) que comentaram da importancia da doacédo e abdicacdo, e da
amizade e carinho.

Ser mée/pai é considerado, também, uma funcéo: (a) importante na vida — E tudo (n=8),
(b) gratificante, prazerosa, privilegiada (n=3), (c) boa, 6tima, maravilhosa (n=11) e (d) dificil,
porque precisa dar bons exemplos (n=1), e porque tem muitas atividades/cansativa (n=2).

Portanto, é importante ressaltar que, sobretudo as mées consideraram que ser mae é uma
funcdo importante na vida — é tudo, bem como gratificante/prazerosa, uma boa/étima

experiéncia. Em geral, as concep¢des que maes e pais tém destacaram que ser pai e ser mae §,
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sobretudo, exercer uma funcdo de educador, protetor e cuidador, e que a0 mesmo tempo

demanda participagao, dedicacdo, compromisso, doacéo e amizade/carinho.

O que é Ser Mée ou Ser Pai de uma Crian¢a com Deficiéncia?

Para as maes e pais entrevistados, ser mae/pai de crianga com deficiéncia se divide entre
ser igual/normal a qualquer outra familia (n=18) ou, sobretudo, ser diferente (n=51). Contudo,
maes (n=6) e pais (n=6) também consideraram que independente de ser igual ou diferente, ser
mée/pai é bom/maravilhoso/gratificante: E muito prazeroso (F18-pa). E uma crianga muito, mas
muito, muito, muito gostosa de vocé ter. Entdo, as pessoas que fazem esta pergunta elas néo
tém nocao! Nao é a gente que fez bem pra F., é a F. que fez bem pra familia (F18-m).

No que tange a ser igual/normal, eles responderam que é porque a crianga tanto requer
tratamento similar (n=3), quanto apresenta qualidades ou caracteristicas similares das outras
criangas (n=4), conforme mostram as seguintes verbalizacfes: Mas eu acho que ndo vai ser
diferente, ndo. Acho que ndo vai ser diferente, vai ser igual. Vamos tratar igual, tudo igual,
acho que vai ser igual (F7-pa). Nao tem problema, pra mim é... natural. Nao tem dificuldade.
Porque tudo que eu vejo os outros fazendo... ele faz! Entdo, pra mim néo tem dificuldade em ser
mae. Pra mim é tudo normal (F13-m). Além disso, é considerado igual/normal porque o amor
de mae/pai é incondicional (n=7), como ilustra o seguinte relato: Ah, eu acho que é [igual]. O
amor é o mesmo, é incondicional, ta entendendo (F3-m). Eu acho que assim, ser pai, 0 amor, 0
carinho que for, é tudo igual (F7-pa). Nota-se que ser mae/pai de crianga com deficiéncia é
igual/normal em relacdo a todos os motivos tanto para os pais quanto para as méaes, apesar da
explicacdo de que o amor é incondicional, tenha sido maior nas verbalizacdes das maes. Além
disso, pais e mées consideraram ser igual/normal tendo em vista, principalmente, a crianca, que
apresenta necessidades, qualidades e caracteristicas iguais as das demais criangas.

Quanto a concepgdo de “Ser mde e pai de crianca com deficiéncia” como sendo algo
diferente, a Figura 34 mostra “Porque...” e “Em que aspectos” maes e pais consideram que é

diferente.
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Figura 34. “Porque...” e “Em que aspectos” mdes e pais consideram que é diferente ser mae/pai

de crianca com deficiéncia.

A primeira explicagdo identificada foi quando os genitores disseram que é porque “a
crianca é dificil”, dependente. Além disso, € diferente porque a crianca tem varias demandas,
sendo possivel observar na Tabela 23 que os genitores concordam em relagdo a quase todos 0s
tipos de exigéncia da crianca, mesmo que, 4 das 5 exigéncias citadas tenham sido mais

comentadas pelas mées. No total, 66,67% dessas verbalizaces foram mencionadas pelas maes.
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Tabela 23

Tipos de Exigéncias que a Crianca com Deficiéncia Apresenta na Vida de Maes/Pais, com as
Respectivas Frequéncias por Participante: Maes e Pais
PARTICIPANTES

Maes Pais Total®
CATEGORIA
(n*=16) (n*=12)
N % n % n %
Maior esforco e dedicacéo 2 12,50 2 16,67 4 26,67
Maior preocupacéo e
. 2 12,50 1 8,33 3 20
responsabilidade
Maior atencgdo e paciéncia 2 12,50 1 8,33 3 20
Tratamento/préaticas
) ) 3 18,75 1 8,33 4 26,67
diferenciadas
Rede de apoio mais ampla 1 6,25 1 6,66
Total” 10 66,67 5 33,33 15 100

2 0 n é referente ao nimero total de mées e pais participantes.

® O total refere-se a quantas vezes as categorias foram citadas pelos participantes, pois um
mesmo participante pode ter mencionado mais de uma categoria, sendo o seu percentual
calculado tendo em vista o nimero total de verbalizagdes.

A diferenca também foi identificada quanto a deficiéncia da crianga que gera
preconceito (n=9): Porque tem hora que é desesperador. O preconceito € muito grande (F9-m).
Sem contar que as pessoas passam a olhar pra vocé de maneira diferente! As pessoas comegam
a te olhar diferente! Esse camarada é diferenciado, né? Como é que pode, né? (F18-p). Neste
caso, verifica-se que o preconceito foi mais verbalizado pelas mées (n=7) do que pelos pais
(n=2), e que essas 9 familias foram avaliadas, em sua maioria (n=6), como muito participativas
pelas equipes técnicas das instituicdes de atendimento.

Além disso, na rotina da familia, também foram identificadas diferencas, porque
restringe as oportunidades de estudo e emprego (n=3) — na visdo das mdes. Algumas mées
(n=2) ndo souberam explicar os motivos da mudanga na rotina: A C. mudou muito a minha
vida... E eu vejo assim que ela veio pra mudar nossa vida. [...] Quando a minha filha nasceu a
minha vida mudou completamente, em todos os sentidos (F15-m).

Em sintese, ser mde ou ser pai de crianca com deficiéncia para aqueles que
consideraram ser diferente, o foco da analise era a crianca, a sua deficiéncia, que demanda mais
cuidados, mais atencédo e que gera preconceito, e muda a rotina da familia. Percebe-se também,

que as concepcBes ndo diferem na visdo das mées e dos pais, embora as mdes tenham
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mencionado mais a vivéncia de maior preconceito e mais mudancas na rotina, em funcdo da
deficiéncia da crianga. As maes parecem ser mais influenciadas pela deficiéncia, uma vez que

tém suas vidas profissionais alteradas, deixando de trabalhar e/ou estudar.

O que é Ser Irméo?

Embora somente 6 dos 10 irmdos tenham comentado sobre esta concepgdo, a maioria
disse que se trata de ser “amigo/companheiro” (n=4) — Ah, eu acho que é uma pessoa que vocé
pode contar sempre assim... T4 sempre junto com a pessoa. E que tipo, vocé pode contar com
ela em qualquer situacdo (F2-i). Além disso, consideraram que € “conviver” (n=1) - Ah, eu
acho que é assim, mais conviver com o irmao, convivéncia. E o jeito... Um amigo, vc pode se
decepcionar a qualquer hora. Irmdo vocé também pode se decepcionar, mas vocé vai ter um
motivo, vocé vai saber entender o porque. Vocé ta... assim, desde que vocé nasceu vocé ta com
ele (F2-i), e muito legal (n=1) — Ai... é muito legal, apesar dela brigar muito comigo. Eu gosto
muito (F3-i).

O que é Ser Irmédo de uma Crianca com Deficiéncia?

Para os irmdos, ser irmdo de uma crianca com deficiéncia é principalmente algo
diferente (n=9), ou pode ser igual/normal (n=2) - Ah eu vejo ela como uma criang¢a normal, sem
nenhum problema (F3-i). Ah... normal assim... eu ndo tenho nada contra (F4-i). A diferenca é
apresentada na Figura 35, mostrando as explicacfes para isso, como ilustram as seguintes
verbalizacGes: Ele &, é... diferente... tem algumas diferencas. As pessoas falam de vez em
quando assim: “o0 que ele tem? Porque ele parece que entende vocé mais do que os outros”
(F2-i). Porque com ela, ela tem mais dificuldade pra aprender, né. Entdo, com ela é mais
dificil! (F1-i). Porque a F., ela, tipo, ela ta muito manhosa, chorona, fica toda hora me batendo,

me batendo, s6 dando uns tapinhas aqui (F18-i).
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Figura 35. Porque os irmdos consideram que é diferente ser irmdo de uma crianga com

deficiéncia.

No entanto, alguns irmdos também consideraram que ser irmao de uma crianga com
deficiéncia pode ser tanto bom/gostoso (n= 4) — Eu gosto muito de ter ela como minha irma
(F3-i), quanto chato/ndo gosta (n=1) - Eu ndo gosto muito de ter irmdo. Ela sempre foi assim.
Agora ficou pior (F18-i).

Em sintese, ser irmao, para os participantes, € algo positivo, caracterizado pela vida em
conjunto, pelo amor e companheirismo, sendo considerado algo “legal”. Contudo, quando se
focaliza ter um irméo com deficiéncia, a concepcao se divide entre ser igual ou, em sua maioria,
ser diferente. Essas diferencas se referem principalmente aos aspectos negativos, que
evidenciam o comportamento negativo da crianga e suas dificuldades, o que pode indicar tanto
insatisfagdo e dificuldades dos irméos na relagdo que estabelece com a crianga quanto alegria e

prazer.
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DISCUSSAO

Este capitulo esta dividido em trés secdes. Na primeira secdo, é realizada a discussao
dos resultados, englobando: (a) as caracteristicas das familias NE; (b) a participacdo e o
envolvimento da familia e dos profissionais nos servigos e nos atendimentos oferecidos pelas
instituicdes; e (c) os servicos e atendimentos familiares, bem como as politicas publicas da
salde e da educacdo. Na segunda secdo, énfase é dada a proposicdo dos Programas de
Educacdo Familiar (PEF) como uma alternativa promissora no atendimento as familias NE. Por
fim, na terceira secdo, sdo apresentadas as consideragdes finais, com destaque para as
contribuicGes teoricas, empiricas e limitagdes deste estudo, e a necessidade de investigacGes

futuras.

O que os Resultados Sugerem?

Dada a enorme quantidade de dados empiricos gerados por esta tese e a complexidade
do assunto, foram selecionados alguns aspectos considerados importantes para suscitar reflexdes
e estimular a produgdo empirica sobre os programas de atendimento familiar. Assim, nesta
secdo, serdo discutidos os principais resultados referentes as caracteristicas das familias NE e a
participacdo e envolvimento da familia e dos profissionais nos servicos e nos atendimentos
oferecidos pelas instituicdes. Destaque também serd dado as caracteristicas dos servigos e

atendimentos familiares, bem como as politicas publicas da salde e da educacao.

Caracteristicas das Familias NE

Diante da diversidade de caracteristicas das familias NE, foram selecionadas aquelas
consideradas mais relevantes para a analise das questdes de pesquisa deste estudo. Enfase sera
dada as concepgdes e relagGes familiares, aos modos de vida das familias, especificamente a

divisdo de tarefas domésticas e o cuidado dos filhos, e a rede social de apoio das familias.

As Concepg0es e as Relagdes Familiares
Quais sao as concepcdes que os familiares tém de familia, mée, pai e irmdo? Como eles

descrevem e avaliam as relacfes nos diversos subsistemas familiares?

Concepcao de familia, mae, pai e irmao para as familias NE. A concepcéo de familia
mais mencionada pelos participantes considera a familia como vital e indispensavel para o

desenvolvimento humano, inclusive para a sociedade, confirmando os dados da literatura
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(Bronfenbrenner, 1994; Dessen & Biasoli-Alves, 2001; Pinheiro & Biasoli-Alves, 2008).
Somado a isso, eles evidenciam a necessidade de que para ser familia é preciso viver junto,
principalmente com unido, amor/amizade e compreensdo. Assim, nota-se que, para essas
familias NE, a concepcdo de familia ndo difere daquela compartilhada pela sociedade em geral,
que também valoriza essas mesmas caracteristicas na vida em familia (Martin & Angelo, 1999).

Além disso, a familia nuclear tradicional, constituida por pai, mae e filhos, em sua
maioria por lacos de consanguinidade e algumas por adogdo, foi a mais verbalizada pelos
participantes. Porém, outros tipos de familias também foram mencionados, como a familia
tradicional ampliada, que incorpora amigos, colegas de trabalho e vizinhos, e a familia
contemporanea, que incorpora a familia tradicional, a extensa e a ampliada. Nota-se que essa
concepcdo de familia nuclear tradicional, embora continue sendo predominante, ndo é a Unica
forma aceita, como alguns autores vem afirmando (Georgas, 2006; Sabdia & Cobo, 2005).

Por outro lado, no que se refere a concepcao de familia, de mée e de pai que tem crianga
com deficiéncia, os participantes mencionaram, principalmente, que estas familias sdo
diferentes, em especial, quanto a deficiéncia/crianca que demanda maiores cuidados e atengdo.
Estas mesmas exigéncias foram apontadas anteriormente por Barnett e Boyce (1995) e Paniagua
(2004). A equipe técnica e os gestores das instituicdes concordaram e acrescentaram que a
familia ¢é diferente porque a deficiéncia/crianca demanda uma rede de apoio mais ampla, mais
participacdo social das familias e busca de recursos, tanto da assisténcia social quanto da satde.

Os dados corroboram a afirmacgdo de que esses pais encontram-se mais vulneraveis a
vivéncia de estresse do que os pais de criancas com desenvolvimento tipico (Baker & cols.,
2003; Coutinho, 2004; Nunes & cols., 2008). As maes, embora nem todas, disseram que elas
sd0 as que mais vivenciam preconceito, mudancas na rotina, e tem suas vidas profissionais
alteradas, deixando de trabalhar e/ou estudar fora do lar, em fungdo da deficiéncia da crianca.
Assim, as mdes tendem a ocupar muito mais o seu tempo com atividades relativas a crianca do
gue consigo mesmas (Barnett & Boyce, 1995; Paniagua, 2004).

Apesar de algumas familias perceberem a si proprias como precisando de mais cuidados
e atencdo, outras também acreditam que a familia de uma crianca com deficiéncia é diferente
porque passa por experiéncias e emocdes diferentes, e valoriza pequenas coisas da vida. Isto
confirma o que Falkenbach e cols. (2009) constataram quanto aos bons niveis de adaptacdo e
satisfacdo das familias que tém filnos com deficiéncia. Para esses autores, as familias que tém
filhos com deficiéncia, mesmo assim, conseguem se adaptar as mudancas e adversidades que
enfrentam, e se sentem satisfeitas com a vida que levam.

No concernente a concepcdo do que é ser irmdo de uma crianca com deficiéncia, os
irmaos relataram aspectos positivos e negativos advindos do comportamento e das limitacfes da

crianga para realizar determinadas atividades. Isto confirma os dados de pesquisas anteriores, as
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quais ressaltam os conflitos na relacdo entre eles (Foley, 2004; Seltzer & cols., 1991) e, ao
mesmo tempo também corrobora as afirmagdes de que esse tipo de relacdo tende a ser positiva
(Cuskelly & Gunn, 2006; Gomes & Bosa, 2004; Van Riper, 2000). E preciso destacar que
conflitos sdo esperados nas relacGes fraternas, independente de haver ou ndo uma crian¢a com
deficiéncia na familia (Felson, 1983; Ruth, 2004).

Nesse sentido, faz-se necessario que as instituicdes oferecam atendimentos que possam
auxiliar o irméo da criangca na convivéncia com a mesma, e que seus genitores também possam
contar com o apoio devido para que consigam administrar essas questfes entre os filhos,
conforme sugerido por Schmiterléw e Pérez-Ldpez (2004). O irmdo precisa ser integrado na
instituicdo de atendimento ndo apenas como mais uma pessoa para dar continuidade a
“reabilitacdo” da crianca em casa, mas, como alguém que precisa de apoio, esclarecimento,
orientacdo e “escuta”. Assim, a producdo do conhecimento a respeito das relagdes fraternas é

imprescindivel para que os profissionais trabalhem com as familias de criancas NE.

Principais caracteristicas das relacbes parentais nas familias NE. As praticas
parentais mencionadas pelos participantes acontecem, muitas vezes, com imposicdo de
limites/autoridade, principalmente por parte das maes, que utilizam mais de préaticas coercitivas
(palmadas) do que indutivas (orientacdo). Praticas como essas tendem a produzir um efeito
muito mais negativo do que positivo no desenvolvimento dos filhos, sendo associadas a
comportamentos de incompeténcia social por parte das criancas (Bolsoni-Silva & cols., 2009;
Dessen & Braz, 2005b; Szelbracikowski & Dessen, 2007; Newman & cols., 2008). Isto indica
qgue uma das dificuldades nessa interacdo pode estar na promocdo do desenvolvimento da
autonomia e responsabilidade da crianca; na compreensdo, aceitacdo da sua deficiéncia e
respeito pelo seu nivel de desenvolvimento (Brazelton & Greespan, 2002). Para esses autores,
guando os genitores sdo bem sucedidos nessas tarefas, eles conseguem satisfazer necessidades
essenciais da sua crianca. Contudo, percebe-se que, em se tratando dessas familias, essas ndo
sdo tarefas faceis de serem realizadas, mesmo sendo elas atendidas por instituicbes que
trabalham com questdes proprias do desenvolvimento da crianca.

Esses resultados demonstram a necessidade de se investir mais em servi¢os e
atendimentos familiares que possam promover melhores relaces parentais de modo a auxiliar
os genitores no desenvolvimento de um estilo parental que seja autoritativo. Portanto, é
fundamental que se invista em programas de intervencdo com as familias, dando-se énfase ao
ensino de praticas educativas parentais (Salvador & Weber, 2008).

No que tange a coparentalidade, os relatos das entrevistas evidenciaram que existe tanto
discordancia/conflito quanto concordancia/negociacdo entre o casal para lidar com as questdes

relativas aos filhos com deficiéncia. Considerando que a coparentalidade negativa (disfuncional)
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tende a impactar o proprio desenvolvimento da familia e, consequentemente, da crianca
(McHale & Rasmussen, 1998; Schoppe, Mangelsdorf & Frosch, 2001), faz-se necessario que as
pesquisas futuras passem a ampliar o foco de analise para incluir a multiplicidade de
deficiéncias nos estudos da coparentalidade. Isto se deve ao fato de os estudos da
coparentalidade em familias de criangas com desenvolvimento atipico, estarem, basicamente,
centrados em familias de criangas com comportamento exteriorizado e com transtornos do
desenvolvimento (Schmidt, 2008). Conhecer o impacto da coparentalidade no desenvolvimento
da crianca com deficiéncia, bem como o quanto a existéncia da deficiéncia influencia na
coparentalidade, consiste em rico conhecimento para o planejamento de programas de

intervencdo com familias.

Principais caracteristicas das relagdes conjugais nas familias NE. A maioria dos
casais disse estar satisfeitos com a sua relacdo conjugal, mesmo mencionando que existem
brigas, discusstes, falta de dialogo e pouca participacdo do marido no lar. De acordo com
Bolsoni-Silva e Marturano (2010) e Dessen e Braz (2005b), casais satisfeitos com seus
parceiros e com a sua relagdo tendem a interagir melhor com seus filhos. Portanto, nessas
familias, a relacdo conjugal pode ser um fator que favorece a relagdo parental. Mesmo havendo
maior responsabilidade das maes quanto as atividades domésticas e os cuidados dos filhos,
como é o caso das familias deste estudo, isto ndo tem sido motivo para causar conflito entre o
casal, como afirmado por Gottman e Silver (2000), uma vez que a satisfacdo com a relagédo
predomina. No entanto, esta questdo precisa ser melhor investigada em se tratando de familias
com necessidades especiais.

Embora o estilo parental autoritario tenha sido prevalente nessas familias, conforme
discutido anteriormente, ele ndo parece estar associado com conflitos conjugais, e tampouco,
com problemas de comportamento das crian¢as, conforme apontado por Mccoy e cols. (2009).
Nesse sentido, a presenca da deficiéncia da crianca nessas familias parece ndo afetar
negativamente a relacdo conjugal, o que corrobora os dados do estudo de Donovan (1988) e
contraria 0s dados de Friedrich e Friedrich (1981), Kampfe (1989) e Luterman (1984, 1987).
Para estes autores, a deficiéncia do filho prejudica a relagdo do casal.

Outro dado interessante, que merece atencdo, € quanto ao estado civil dos genitores,
pois a maioria (n=14) era casada ou vivia junto com seu primeiro e Gnico companheiro, ndo
havendo, entdo, o predominio de divorcios ou separacdes, apos 13 anos de convivéncia, em
média. Isto mostra que a presenca da deficiéncia da crianca ndo foi associada ao rompimento
das relagdes, assim como Urbano e Hodapp (2007) constataram em se tratando de familias de
criangas com sindrome de Down. Novamente, aqui, é preciso cautela, uma vez que 0S N0ssos

dados sdo decorrentes de uma amostra nédo significativa e que o corpo de conhecimento sobre
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relagdes conjugais e parentais em familias NE, embora tenha aumentado muito, particularmente

nas Ultimas duas décadas, ainda é incipiente.

Principais caracteristicas das relacdes fraternas nas familias NE. Dentre as principais
caracteristicas presentes nas relagcdes entre a crianca com deficiéncia e seu irmao, relatadas na
literatura, estdo as que envolvem o cuidado e a protecéo de seus irmaos, mesmo que mais velhos
(Matsukura & Cid, 2004; Pereira-Silva & Dessen, 2004; Petean & Suguihura, 2005; Soares,
Franco & Carvalho, 2009). Neste estudo, ficou evidenciado que o cuidado e a protegdo sdo
recorrentes quando se trata de irmas/irmaos mais velhos que a propria crianca, o que corrobora
os dados da literatura. Os nossos dados também corroboram aqueles encontrados por Pit-Ten
Cate e Loots (2000), na medida em que o cuidado e a protecdo foram mencionados pelas
familias de criancas com deficiéncia intelectual, madltipla e auditiva, ou seja, como sendo uma
caracteristica comum na vivéncia da crianca com qualquer tipo de deficiéncia.

Quanto aos conflitos (agressdo e brigas), outra caracteristica presente nas relacfes entre
irmaos deste estudo, independente do tipo de deficiéncia da crianca, é importante destacar que
eles séo facilmente identificados e comuns, mesmo entre os irmaos com desenvolvimento tipico
(Dunn, 1996). Em se tratando de criangas com desenvolvimento atipico, Nunes e Aiello (2008)
constataram que os irmaos se queixam do comportamento agressivo da crianca com deficiéncia,
demonstrando ser uma caracteristica recorrente nas relacdes fraternas. No entanto, foi relatado
também um clima de harmonia, sem brigas, nessas relacdes, independente do tipo de deficiéncia
da crianca, o que denota que o relacionamento entre eles ndo &, necessariamente, prejudicial ao
irmdo, podendo, ao contrario, ser bem saudavel (Matsukura & Cid, 2004; Messa & Fiamenghi
Junior, 2010; Pit-Ten Cate & Loots, 2000).

Os Modos de Vida das Familias: a Diviséo de Atividades Domésticas e o Cuidado com 0s
Filhos

Neste estudo, foi possivel constatar que tanto na divisdo das tarefas domésticas quanto
no cuidado com os filhos, a méde detém a maior responsabilidade enquanto o pai se mantém
mais em um papel coadjuvante, mesmo tendo uma participacdo bastante colaborativa com as
atividades doméstica. Na maioria das familias, todos os familiares parecem contribuir para a
realizacdo das tarefas domésticas, o que sugere um avango e uma reelaboragdo social do
comportamento e das atribuicdes masculinas frente a paternidade (Cia & Barham, 2009;
Genesoni & Tallandini, 2009), embora tenha sido identificado que, nos finais de semana,
algumas mées eram as Unicas responsaveis por realiza-las.

Considerando as diferentes tarefas que sdo compartilhadas entre os familiares, o pai

parece tanto compartilhar da realizacdo das mesmas quanto representar a principal fonte de
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apoio para a mae, 0 que é consistente com a literatura citada acima. No entanto, isto ainda
parece insuficiente para algumas mées, que continuam se sentindo sobrecarregadas com o
acumulo de funcGes, uma vez que elas tém o papel de gestora do lar, tendo que tomar todas as
decisdes e assumir as responsabilizar pelas principais escolhas concernentes a familia. Isto pode
indicar uma sobrecarga de trabalho ainda maior para as maes que tém que lidar com todas as
demandas de cuidado que a crianca apresenta. Esta sobrecarga de trabalho das mées tem sido
apontada como um fator de risco para a insatisfacdo conjugal (Dessen & Braz, 2005b; Erel &
Burman, 1995).

Os pais tém assumido, em grande parte das familias brasileiras, um papel mais
tradicional e em outras, um papel dito mais moderno ou emergente (Lewis & Dessen, 1999).
Varios deles tém colaborado com as atividades domésticas e de cuidados com os filhos, mesmo
tendo a mae como principal responsavel (YYano, 2003). Portanto, o papel mais presente do pai
no ambiente familiar, sendo mais companheiro, participativo e integrado a vida familiar (Cia &
Barham, 2009) reflete uma mudanga mais recente, ocorrida nos Gltimos 30 anos, mas que tem
sido observada como uma tendéncia generalizada (Souza & Benetti, 2009), independente de se
ter uma crianga com deficiéncia na familia.

Além dos pais, as criancas com DI foram as mais citadas como aquelas que
desempenham atividades domésticas, o que denota as competéncias que apresentam apesar da
limitagdo intelectual. A baixa renda parece ser um aspecto que estimula a participagdo dessas
criancas nas atividades domésticas, uma vez que essas familias sdo as que menos contam com a
ajuda de pessoas ndo familiares para a realizacdo das tarefas, quando comparadas com aquelas
de criangas com outros tipos de deficiéncia. Igualmente, Bastos e Deslandes (2009) afirmaram
que familias que tém filhos com deficiéncia intelectual estdo em pior situagdo socioecondmica
do que as que ndo os tem, 0 que esta muito relacionado com a propria etiologia da deficiéncia, e
que isto, associado a outros fatores resulta em maior impacto social e psicol6gico as familias,
dificultando ainda mais o desenvolvimento de seus filhos.

Em sintese, os dados deste estudo evidenciam que o padréo tradicional de género ainda
¢ predominante, com o papel da mulher voltado ao lar e aos filhos, mesmo nas familias em que
ela trabalha fora, 0 que corrobora os resultados encontrados por Pereira-Silva e Dessen (2001).
A manutencdo dos papéis tradicionais de género, em relacdo as tarefas de casa, pode gerar
menor satisfacdo para as esposas, e esta menor satisfacdo pode ter efeitos indiretos nas relacbes
parentais (Dessen & Braz, 2000).

Rede Social de Apoio
Em se tratando de quem faz parte da rede social de apoio familiar, as mées indicaram

varias pessoas, em especial, 0s av0s e avds maternos/paternos, confirmando dados de pesquisas
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anteriores, tanto em relacéo as familias NE (Mitchell, 2007; Nunes & cols., 2008; Nybo & cols.,
1998) quanto as familias de criangas com desenvolvimento tipico (Dessen & Braz, 2000;
Oliveira, 2007). Apesar de ndo se saber se as mesmas necessidades e dificuldades apontadas
pelos genitores, quanto a crianga com deficiéncia, sdo vividas pelos avds e avés, provavelmente
eles também tenham suas queixas advindas das suas proprias condi¢fes de vida de avos em
familias NE (Mitchell).

Além dos avds e av0s, tios e tias maternos/paternos também foram mencionados como
pertencentes a rede social de apoio dos genitores, independente do tipo de deficiéncia da
crianca. Assim, as pessoas da familia nuclear (mde, pai e irmaos) e extensa (avds e tios)
constituem as pessoas mais importantes da rede social de apoio dessas familias, apoiando
especialmente os cuidados com os filhos, o que confirma os dados do estudo de Matsukura e
cols. (2007). Ao mesmo tempo, os amigos e vizinhos também foram identificados pelas maes
como pertencentes a rede de apoio ndo familiar.

Apesar da existéncia dessa rede de apoio que as familias mencionaram, as maes
disseram, nas entrevistas, que se sentem cansadas, sobrecarregadas, e precisando de maior ajuda
e suporte para lidar com as demandas domésticas, mesmo tendo as suas tarefas do lar e os
cuidados com os filhos compartilnados entre todos da familia. Conforme mencionado
anteriormente, mesmo havendo o apoio de familiares e ndo familiares, a méae continua sentindo-
se sobrecarregada com estes trabalhos. E, neste contexto, as instituicbes de atendimento podem
constituir mais uma fonte de demandas para as familias, na medida em que solicitam mais a sua
colaboracdo, em detrimento da do pai e de outros membros da familia. As instituicGes
necessitam desenvolver estratégias para estimular uma maior participagdo de outros membros
da familia, reduzindo, assim, as demandas feitas a mée.

No entanto, embora a escola publica e o centro de salde (6rgdos publicos) ndo tenham
sido percebidos pelos familiares como o0s principais recursos de apoio, as instituicbes de
atendimento foram consideradas importantes por todas as maes (h=15) com condic¢do
econdmica menos favorecidas. Isto pode ser um indicativo de que para as familias mais
favorecidas economicamente, e que disponham de outros recursos, a ajuda da instituicdo de
atendimento ndo tem a mesma relevancia que para familias em condi¢des inferiores, o que
precisa ser melhor investigado em projetos futuros.

Além do apoio institucional insatisfatério, mesmo que fundamental, as familias
comentaram que enfrentam outra dificuldade que é a situacdo financeira ruim. Embora a maioria
delas (n=11) tenha sido classificada como de classe C, elas relataram que 0S Seus recursos
financeiros eram insuficientes para, por exemplo, a sua locomogdo e a contratacdo de outros
servicos necessarios a complementacdo do atendimento feito a crianca. As familias das criangas

com DI sdo as que possuem a mais baixa renda familiar de todas (Classe E) e sdo essas familias
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as que mais necessitam da ajuda e suporte da uma rede social de apoio, seja ela familiar ou
institucional, tendo em vista as condicGes de desenvolvimento da crianca, que podem exigir
mais atencdo/estimulacdo devido as precéarias condi¢des da familia.

De acordo com a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
— AAIDD (2010), a DI tem sido associada particularmente a precariedade nas condicdes de vida
familiar, como a falta de assisténcia a saude, desnutricdo, ambiente deficitario para a
estimulacdo da crianca, entre outros aspectos. Portanto, € importante que as politicas pablicas e
o0 atendimento sejam voltados, diferencialmente, para as familias brasileiras com renda familiar
até quatro salarios minimos, que sdo as que mais necessitam e que nao dispdem de recursos para
acessar outras fontes de apoio institucional. No entanto, é preciso também voltar-se para
familias abaixo da linha da pobreza, as quais totalizam um bilhdo de pessoas nos paises em
desenvolvimento, constituindo 19% da populagdo brasileira (Fundacdo Getulio Vargas, 2010),
cujas agOes devem ser de natureza distintas, mas tdo ou mais prioritarias.

Considerando que o desempenho da crianca (académico e cognitivo) esta diretamente
relacionado as condi¢des familiares oferecidas, desde aquelas relativas ao seu nivel
socioecondmico (Bradley & Corwyn, 2002; D’Avila-Bacarji, Marturano & Elias, 2005) até
aquelas referentes ao clima familiar (Kreppner, 1992), um apoio institucional satisfatério
contribuiria para a qualidade de vida dessas familias. As instituicGes de atendimento ndo so6
podem como precisam ter o seu papel maximizado, uma vez que cabe a elas avaliar a situacdo
de cada familia, identificar suas necessidades e desejos, planejar como seus servicos e
atendimentos poderdo suprir essas lacunas e otimizar a sua rede de apoio. Uma alternativa
promissora, no ambito da rede de apoio familiar, seria fortalecer a participacdo dos avos nos
programas de intervencdo familiar, ja que estes sdo apontados como fontes de apoio valiosas
para as familias (Mitchell, 2007; Nunes & cols., 2008). A seguir, serdo discutidos os dados a
respeito da participagdo e envolvimento das familias e dos profissionais nos servigos e
atendimentos oferecidos pelas instituicdes, ambos cruciais para 0 sucesso da parceria entre

familia e instituicdo de atendimento.

Participacao e Envolvimento das Familias e dos Profissionais nos Servicos e Atendimentos

Oferecidos pelas Instituicdes

A respeito da participacdo e envolvimento, os dados sugerem que cada participante
constroi a sua visdo e avalia os comportamentos que englobam esses conceitos com base em
parametros pessoais e, portanto, distintos. Isto acaba se refletindo nos dados que, aparentemente
parecem contraditérios, mas que, em realidade, mostram percepcdes diversas, vinculadas ao

conceito subjetivo de participacdo e envolvimento de cada um. Apesar deste fato, & possivel
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comparar alguns dados interessantes, tanto em relacdo as informacbes em que ambos
concordam quanto discordam.

As familias e os profissionais concordam que ndo € frequente a participacdo mais ativa e
critica das familias, por meio da colaboragdo espontanea. Isto constitui um fator dificultador
para os servicos e atendimentos, na medida em que ndo ha indicacdo de demandas espontaneas
das familias para os profissionais e, por outro lado, os préprios profissionais ndo tém o feedback
da qualidade dos seus servicos por parte das familias. Isto significa que ndo ha reciprocidade
entre ambos quanto a estes aspectos, fundamental para o sucesso dos atendimentos e a
satisfacdo dos familiares.

Esta passividade da familia pode ser decorrente da propria falta de recursos pessoais
para o enfrentamento da deficiéncia, indicando a necessidade urgente de um programa eficaz
que a capacite a lidar com a prépria deficiéncia e suas implicacdes. Por outro lado, esta
passividade pode estar associada aos proprios valores arraigados na cultura, uma vez que a
maioria € proveniente de classe socioecondmica baixa em que a conformidade e a autoridade
externa sdo mais valorizadas do que a propria autonomia, o autocontrole e a responsabilidade
(Dessen & Braz, 2005b). Estes valores podem explicar, em parte, a adogdo de um modelo de
trabalho centrado nos profissionais, conforme descrito por Dunst e cols. (2002).

A concepgdo de familia participativa é outro fator que corrobora a aplicacdo e a
preferéncia por este modelo, tanto pelo ponto de vista dos profissionais quanto pelo das proprias
familias, uma vez que ambos se referiram a estas familias como aquelas que sdo assiduas e
pontuais, que acompanham o0 que esta sendo realizado com a crianca e colaboram quando sédo
solicitadas. Portanto, o que se verifica é uma visdo de participacdo e de envolvimento familiar
indicativa de um trabalho mais centrado nos profissionais do que nas familias. Este quadro
denota que é preciso investir na mudanca de concepc¢des e valores de ambos os lados —
profissionais e familias, em primeiro lugar, para, em seguida, adotar estratégias que sejam
coerentes com o modelo centrado na familia, apontado pela literatura como sendo o mais eficaz
(Bruder, 2010; Doherty, 2000; Dunst & cols., 2002).

No que se refere ao trabalho centrado nas familias, os comportamentos mais ativos e
autbnomos, como solicitar informacdo, fazer criticas e oferecer sugestdes, foram pouco
mencionados, 0 que era de se esperar, considerando a inexisténcia de uma pratica educativa que
visa a formacdo de uma atuacdo mais critica e reflexiva por parte das familias. O
desconhecimento que as familias apresentaram quanto as acGes das instituicdes para melhorar os
seus servigos e os atendimentos familiares em andamento, mencionadas apenas pelos
profissionais, reforca ainda mais a necessidade de conscientizacdo e preparagédo dessas familias,
a fim de que possam vir a participar dos PEF. Este tipo de acdo, de certo modo, que faz parte da

prépria linha de trabalho do PEF, deveria ser implementado progressiva e seletivamente.
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O tipo de participagéo relatado pelos familiares, ainda dependente do profissional para a
tomada de decisdes, para a gestdo de suas prdprias vidas, é consonante com os dados obtidos
por Silva e Mendes (2008) e Ogama e Tanaka (2003). No entanto, a participacdo dos
profissionais também caminha na mesma direcdo que a das familias, ou seja, ela é mais restrita a
fornecer informacdes e orientar sobre a crianca, no que tange ao seu desenvolvimento e as suas
atividades na instituicdo. Estes autores enfatizam a necessidade de uma maior orientagdo e
amadurecimento, tanto dos familiares quanto dos profissionais, em relacdo aos seus papéis, bem
como o estabelecimento de uma relacdo de parceria entre eles. Portanto, se mudangas ndo forem
efetivadas nesta direcdo, supostamente, advindas dos gestores das instituicdes e/ou de
programas governamentais, poucas chances existem desse ciclo ser rompido.

No que tange as familias indicadas como pouco participativas, verificou-se que elas
tém, em geral, valores ligados a recompensas materiais e, provavelmente, acham que ¢
obrigacdo da instituicdo oferecer respostas para as suas necessidades sociais e econdmicas. O
oferecimento de recompensas por parte das instituicdes, se em parte serve para motivar as
familias, ao mesmo tempo pode acarretar em um viés, indicando que o bom servigo é o que
oferece recompensas. Esta conduta “assistencialista”, praticada principalmente nas Instituicdes
A e D, é inconsistente com os principios do modelo centrado nas familias, contrastando com o
objetivo de capacitar as familias para resolverem os seus proprios problemas.

Este tipo de reforcador de comportamento pode até ser usado no inicio, mas deve ser
imediatamente substituido por reforcadores intrinsecos mais apropriados, dentre os quais a
prdpria melhoria das condi¢des de desenvolvimento da crianca com deficiéncia e de sua familia.
Uma familia mais autbnoma, com conhecimento para melhor fazer escolhas e participar mais
ativamente de sua rede social de apoio é o desejavel, do ponto de vista da familia como um
grupo, uma vez que as implicacbes positivas para o desenvolvimento da crianca surgirdo
naturalmente.

Ja as familias muito participativas demonstram que estio mesmo em busca de
informag&o e orientacdo. Isto significa que as instituicdes precisam atuar de modo distinto com
cada tipo de familia: as pouco e as muito participativas. Para as primeiras, a conscientizacdo e o
conhecimento de como a instituicdo funciona e do que se espera destas familias parece ser
prioritario. Para o segundo tipo de familia, fortalecer e intensificar as agGes que visam
informacdo, orientacdo e emancipacdo, € 0 que se espera das instituicdes de atendimento ou
escolares. As familias mais participativas parecem ser as melhores candidatas para participar
dos programas centrados nas familias (Bruder, 2010; Dunst & cols., 2002). As instituicbes com
interesse em implementar este tipo de modelo no Brasil deveriam comecar por elas e,

progressivamente, alcancar a todas.
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A pratica de controle social (MS/SAS, 1997), que é caracterizada por uma participacédo
ativa e colaborativa dos cidaddos ao exercerem ativamente a sua cidadania, por meio do
conhecimento de seus direitos e deveres, parece pouco exercida pelas familias deste estudo.
Uma parceria colaborativa se caracteriza por acdes de ajuda mutua entre familiares e
profissionais, quando ambos se reconhecem como importantes na relagdo. No entanto, o relato
dos profissionais deste estudo evidencia que, tanto nas instituigdes de atendimento quanto nas
escolas de AEE, a relagdo que eles mantém com os familiares é unidirecional, ou seja, cabe aos
profissionais tomar as decisGes e aos familiares cumpri-las. Embora a pratica de controle social
seja um principio e uma garantia constitucional regulamentada na Lei Organica da Saude
(Brasil, 1990), a participacdo e envolvimento caracteristicos dos familiares e dos profissionais
das instituicbes de atendimento e das escolas ndo sao tipicos desse padrdo de comportamento. Ja
Kasahara e Turnbull (2005) e Blue-Banning e cols. (2004) concluiram em seus estudos o
contrario, ou seja, que familiares e profissionais valorizavam a parceria colaborativa e o
empoderamento por parte das familias.

Portanto, a posicdo que os profissionais participantes deste estudo tém assumido no
trabalho com as familias precisa ser revista. As necessidades e desejos, bem como as
caracteristicas das familias, tém sido desconsiderados no planejamento e implementacdo dos
servicos e atendimentos familiares, o que denota que o foco de atengdo € mesmo na crianca. A
literatura da area ressalta, ha décadas, a importancia que tem a participacdo dos familiares nos
programas de atendimentos com as criancas, sobretudo naqueles de intervencao precoce (Aiello,
2004; Campos & Garcia, 2007). Porém, nas instituicdes investigadas por esta pesquisa, esta ndo
parece ser a visdo predominante, em especial, na opinido dos genitores. Para eles, a atencdo as
familias é limitada, acontecendo somente quando a crianca inicia os atendimentos na instituicdo,
e o trabalho com a familia ainda é restrito ao trabalho com as maes.

O que foi identificado, segundo os diferentes participantes, ¢ uma atuacdo que tem
como objetivo a promogdo do desenvolvimento humano, ainda, pautada em um modelo médico,
clinico e que, historicamente, tem sido criticado em fungdo das suas limitagbes por
desconsiderar as dimensdes contextuais, culturais, historicas e sociais das pessoas (Lacerda-
Junior & Guzzo, 2005). Esse tipo de trabalho supervaloriza o saber médico e clinico, deixando
em segundo plano os demais olhares, sejam eles familiares ou até mesmo de outros
profissionais.

Cabe ressaltar, ainda, que foi identificado maior participagdo e envolvimento das
familias em relagdo as instituicdes de atendimento do que em relagdo as escolas e, a0 mesmo
tempo, maior promocéo dessa participacdo por parte das instituicdes de atendimento, denotando
que as familias respondem quando estimuladas. Mesmo que a realidade mostre uma situacao

precaria e insatisfatoria quanto a participacdo e envolvimento das familias, especialmente em
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termos qualitativos, essa situacdo se torna ainda pior quando se trata das escolas, uma vez que
elas também investem menos nessa direcdo, conforme dados obtidos por meio do Questionario
de Levantamento Nacional dos Atendimentos Realizados as Familias de Criangcas com
Deficiéncia nas Escolas Municipais.

Provavelmente essa diferenca, tanto da oferta de trabalho com as familias quanto em
termos de participacdo das familias, se deva a prépria cultura predominante: “na escola quem
participa é a crianga”, apesar do discurso da importancia da familia na escola. Somado a isto, na
instituicdo de atendimento, tem sido mais comum a valorizacdo da presenga dos genitores, seja
porque os profissionais tém contato mais individualizado com a crianga e seus genitores, seja
porgue a participacdo familiar é vista como mais natural e, consequentemente, mais requisitada.

E preocupante saber que os familiares e os profissionais comentaram mais aspectos
positivos do que negativos dos servicos e atendimentos familiares. Isto sugere, por um lado, a
falta de conhecimento a respeito do que seja um bom servico e, por outro, a falta de consciéncia
de seus direitos e de experiéncia para atuarem em parceria colaborativa. Fica claro, em varios
relatos dos participantes, a idéia de que o “pouco que se faz” tem sido suficiente para satisfazer
as familias e os profissionais envolvidos.

A formacdo e a capacitacdo atual desses profissionais é um dos fatores que dificulta a
implementagdo de outros modelos mais abertos de intervencdo, como os modelos centrados nas
familias (Bruder, 2000; Dunst & cols., 2002). E, este quadro, por sua vez, retarda a propria
preparagdo das familias para atuarem de forma independente, autbnoma com suas criangas. O
ideal seria, portanto, que os genitores fossem instrumentalizados para uma melhor relagdo com a
crianca e com os profissionais da area, formando assim, um modelo de trabalho colaborativo
entre genitores e profissionais (Pérez-Lopez, 2010). A relagdo com os profissionais, em nosso
estudo, foi um dos aspectos avaliado como ruim pelos familiares.

Conquistar uma maior participacdo e envolvimento das familias nas instituicbes de
atendimento e nas escolas implica, necessaria e prioritariamente, transformar a préatica
profissional daqueles que as atendem diretamente, de modo que as familias possam repensar,
analisar criticamente e reconstruir seu sistema de valores e crengas. Essa seria uma alternativa
promissora para a construgdo de um trabalho conjunto entre profissionais e familia que promova
a emancipacao social e a autogestdo dessas familias.

Os profissionais deveriam ser mais bem preparados para incluir as familias nas tomadas
de decisGes sobre as metas a serem estabelecidas quanto ao desenvolvimento da crianga e,
também, para criar oportunidades para discutir e atender as necessidades das maes ou de outros
familiares. Além disso, eles precisariam se adaptar mais facilmente as demandas familiares,
além de se atualizar sobre as técnicas e procedimentos para uma acdo bem sucedida nesta area
(Pérez-Lopez, 2010).
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Entretanto, s6 isto ndo basta. E preciso que as politicas publicas, em especial da salde
(MS/SAS, 1997), da educacdo (MEC/SEESP, 2007a) e da assisténcia social (Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome - MDS, 2004), reconhegcam a importancia da pratica
de controle social por parte da populagdo e que planejem medidas mais efetivas nessa direcao.
Para a grande maioria de nossa sociedade, existe uma transmutacdo do direito em favor, isto é,
todo direito do cidaddo é visto como se fosse um favor do poder publico, gerando a cultura da
tutela e do apadrinhamento, tdo enraizada no cendrio brasileiro, ratificando, assim, a exclusdo e
a subalternizacdo dos chamados beneficiarios das politicas publicas (Wanderley, 2010). A
construcdo de uma cidadania ativa, que favoreca a mudanca de um individuo recebedor de
caridade para um sujeito de direitos, ainda é um desafio vibrante e necessario.

No entanto, o que as politicas sociais transmitem é uma cultura social caracterizada por
comportamentos de passividade, dependéncia e desconhecimento das nogdes basicas de
cidadania e da legislacdo local, o que influencia diretamente em suas vidas. Este fato ajuda a
manter o tipo de participacdo passivo e o0 pouco envolvimento que as familias tém tido nas
instituicbes de atendimento e nas escolas. Na medida em que as politicas pablicas pouco tém
contribuido para reverter o quadro de subalternidade e dependéncia que as familias apresentam
em relagdo as instituicdes e as escolas, elas dificultam ainda mais a superacdo de uma cultura
paternalista marcada por praticas paternalistas e assistencialistas.

As chances de haver uma interferéncia direta das familias no macrossistema (politicas
publicas), reivindicando programas e servigos que atendam as suas necessidades, ainda sdo
escassas. Este quadro necessita de mudancas urgentes. Duas estratégias poderiam estimular uma
melhor participacdo e envolvimento das familias nas instituicdes de atendimento e nas escolas
brasileiras. Uma esta mais diretamente relacionada ao macrossistema, isto é, as politicas
publicas na interface das areas da salde, educacdo e assisténcia social, e a outra se refere mais
as acOes locais nos diferentes microssistemas, isto é, nas instituicGes de atendimento e escolas.
Sdo elas:

1. Criacdo de comissGes ministeriais para estudar a condicdo das familias NE brasileiras e
propor leis que facilitem o acesso ao tratamento, tanto do ponto de vista da instituicdo
quanto da familia. Por exemplo, a lei trabalhista poderia facilitar a participacao dos pais
no atendimento a crianca, reduzindo a sua carga de trabalho semanal para esta
finalidade. Obviamente, mecanismos de controle do empregador precisariam ser
criados, a fim de garantir que a reducdo da carga de trabalho seja, de fato, substituida
pelos cuidados da crianga. Outra possibilidade seria contar com o Beneficio de
Prestacdo Continuada — BPC (Brasil, 1993), vinculando tal beneficio para além da
simples comprovacdo das condi¢bes de miserabilidade. Este mecanismo ja existente

poderia ser atrelado ao compromisso dos pais de maior envolvimento e participacdo nas
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instituicbes de atendimento. Por exemplo: garantindo a participacdo assidua da crianga
na instituicdo e sendo assiduo nos servicos e atendimentos familiares. Também aqui, as
instituicdes necessitariam desenvolver mecanismos de controle para garantir uma
participacdo efetiva. E importante destacar ainda que qualquer tipo de programa
direcionado a familia NE, em nivel governamental, deveria estar condicionado a sua
participagdo e envolvimento na instituicdo de atendimento ou na escola da crianca;

2. Promocdo de maiores informacdes e orientacfes a familia a respeito da deficiéncia e do
desenvolvimento da crianca, ndo somente sob uma perspectiva médica e bioldgica que
enfatiza apenas relacdes de causalidade simples, caracteristicas das décadas de 60, 70 e
80 (Lacerda-Junior & Guzzo, 2005). E preciso ir além, enfatizando sim as relacdes de
causalidade, mas uma causalidade sistémica, coerente com os paradigmas atuais das
ciéncias (Vasconcelos, 2006). Neste contexto, a visdo sistémica e bioecologica do
desenvolvimento humano proposta por Bronfenbrenner (1979/1996, 1994) mostra-se
apropriada para compreender as deficiéncias como um fendmeno multideterminado.
Isto significa que a pessoa com deficiéncia precisa ser compreendida tendo em vista os
processos proximais (atividades) que podem favorecer ou dificultar o seu
desenvolvimento, bem como as caracteristicas pessoais, do contexto e do tempo.
Promovendo, entdo, maior participacdo e envolvimento das familias nas instituicdes de

atendimento e nas escolas, 0s servicos e atendimentos familiares terdo maiores chances de
sucesso na promocao do desenvolvimento da crianca e da familia. No préximo tdpico, serdo
discutidos os dados referentes aos servigos e atendimentos familiares, bem como as politicas

publicas.

Os Servicos e Atendimentos Familiares e as Politicas Publicas do MS e MEC

Os objetivos dos servigos e dos atendimentos familiares, em geral, tanto no contexto das
instituices de atendimento quanto nas escolas, tém como foco apenas a crianca, conforme a
literatura vem destacando (Aiello, 2004; Dessen & Pereira-Silva, 2004; Epps & Jackson, 2000;
Dessen & Cerqueira-Silva, 2010b). Tudo isto tem, recentemente, resultado na criagdo e oferta
de servigos e atendimentos que visam diretamente o desenvolvimento da crianga e ndo o do
sistema familiar, mesmo que inevitavelmente essas acdes tenham repercussdes na familia toda.

Para os profissionais de nosso estudo, a falta de servicos e atendimentos aos familiares
da criangca com NE se deve as dificuldades ou das préprias instituices ou das familias.
Portanto, para eles, os problemas ou empecilhos se referem a um ou a outro responsavel e nao a
uma variedade de fatores interligados de ambos os contextos. Esta visdo é caracteristica de um

pensamento linear, 0 que estd na contramao do pensamento pos-formal, do paradigma sistémico
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(Vasconcelos, 2006), e do paradigma de suportes (Aranha, 2001; MEC/SEESP, 2005), que
fundamentam o processo de incluséo social (Piccolo & cols., 2010).

Na visdo dos profissionais, as familias constituem a base para os atendimentos da
crianca; porém, a assistematizacdo dos servigos e atendimentos voltados as familias denota uma
falta de compromisso das instituigdes de atendimento e das escolas. As conversas informais, t&o
frequentes, que os profissionais oferecem aos genitores, ndo substituem 0s espagos que
deveriam ser criados para atender as familias sistematicamente, de modo planejado. Se, por um
lado, algumas familias reconhecem e valorizam as orientagfes, a troca de idéias e o
compartilhamento das emocdes ao serem atendidas nas instituicdes, por outro, elas também
identificam que tém outras necessidades que ndo estdo sendo atendidas, tendo em vista a
escassez dos servicos e atendimentos familiares.

Assim, a oferta de servicos voltados as atividades sociais e de lazer, mesmo tendo um
importante papel na promocdo do bem estar das familias, precisa ser revista. Em outras
palavras, tais atividades poderiam ser melhor planejadas, tendo objetivos outros que ndo
somente 0 apoio, a convivéncia e a troca de experiéncias entre as familias. O reconhecimento da
importancia dos atendimentos em que as familias sdo orientadas, sobretudo quanto a relagédo
parental, evidencia que as instituicGes precisam investir mais em trabalhos que possam
promover o ensino de praticas educativas parentais.

Além disso, a presenca dos avos e irmdos, e suas contribuicbes para a vida familiar
dessas criangas, foi enfaticamente apontada, tanto pelos profissionais das instituicdes quanto
pelo das escolas. Isto significa que ambos poderiam (e deveriam) ser inseridos como fontes de
apoio, ja no planejamento da implantacdo dos servicos e dos atendimentos familiares.
Exatamente como os genitores e outros familiares, eles também exercem uma influéncia direta
no processo de desenvolvimento das criangas e de suas familias (Turner & West, 1998).

Portanto, as atividades realizadas pelas institui¢fes precisam envolver mais as familias,
visando a sua formagdo e emancipacdo, via Programas de Educacdo Familiar-PEF. As
mudancas requeridas para a substituicdo de um modelo centrado nos profissionais para um
centrado nas familias requerem um planejamento que prevé a implantagdo progressiva de tipos
de servicos e atendimentos compativeis com as competéncias e necessidades dos familiares e
profissionais.

Considerando a importancia de se promover agdes integradas que favorecam o
desenvolvimento da familia como um todo, contribuindo, assim, para o processo de educacdo
familiar, torna-se imperativo romper com um modelo de trabalho que se caracteriza pelo
assistencialismo e paternalismo. Uma das alternativas seria 0 emprego de uma perspectiva de
atuacdo sistémica, bioecoldgica e transacional, conforme vem sendo proposto em se tratando da

atencdo precoce (Pérez-Lépez, 2004) e defendido recentemente para os servigos e atendimentos
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no Brasil (Cerqueira-Silva, Dessen & Pérez-Lopez, 2010). Este tipo de atuacdo apresenta
valores e principios coerentes com o processo de inclusdo social, na medida em que demanda
acOes voltadas a pessoa e sua familia/comunidade (MEC/SEESP, 2008). Portanto, integrar a
familia, a sociedade e a crianca como atores diferentes e interdependentes desse processo de
intervencdo, mais do que uma tendéncia contemporanea, € uma condi¢do condizente com 0s
avancos cientificos da area (Bruder, 2010).

Realizar um levantamento de necessidades e desejos das familias, para que tais
informagdes possam embasar o trabalho a ser implementado constitui o primeiro passo na
conquista de sua autonomia e participacdo social. Isto evitaria situagbes em que uma
determinada atividade (por exemplo, um curso de nocGes basicas de informatica) fosse
oferecida, inapropriadamente, para maes com nivel de escolaridade superior, com treinamento
suficiente no uso dos recursos de informatica, conforme relatado pelos participantes deste
estudo. Igualmente, é impraticavel pensar que um curso com o objetivo de oferecer melhores
condicdes de empregabilidade para as mdes possa ser reforcador para alguém que ja esta
empregado.

Para evitar situagdes como estas, seria indispensavel proceder ao levantamento do
perfil, dos desejos e das necessidades da clientela — criancas e suas familias, de modo a
viabilizar servicos e atendimentos consistentes com as suas demandas e interesses. Os
participantes deste estudo, familiares e profissionais das instituicdes de atendimento e das
escolas, ndo relataram a realizacdo de levantamento de necessidades com os familiares, mesmo
reconhecendo a sua importancia.

As instituigdes precisam atuar de modo eficaz, e isto significa reconhecer que “trabalhar
com familia” ndo se resume a oferta de servicos de lazer ou ocupacdo, ao atendimento
psicoterapéutico ou, até mesmo, a conversa esporadica, de corredor, com as maes. Embora haja
diferentes tipos de servicos e atendimentos familiares sendo realizados pelas instituicdes, os
resultados indicam que as mées que acompanham as criangas, e ficam ociosas na espera por elas
até o término do atendimento, poderiam ter este tempo melhor aproveitado na instituicdo de
atendimento. Aproveitar a presenca das maes de modo eficaz, e até mesmo de alguns pais e
irmaos, seria a primeira estratégia vislumbrada para promover a parceria “familia — instituicdo”.

O discurso predominante dos profissionais e gestores de instituicoes e politicas publicas
de que a familia é importante para o trabalho desenvolvido com a crianga é inconsistente com
uma proposta de trabalho que prioriza o atendimento individualizado da crianca. O que 0s
relatos de nosso estudo parecem indicar € um conjunto de acGes, tanto por parte das instituigdes
quanto por parte das familias, que refletem um despreparo de ambos para atuarem de forma

participativa em beneficio do desenvolvimento de todos: crianca, familia e profissionais.
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O despreparo dos profissionais, técnicos ou gestores, é evidente, mesmo possuindo uma
formacdo em nivel de graduacdo e po6s-graduacdo, sobretudo na area de educacdo especial, e
tendo (a maioria) uma trajetoria longa de experiéncia. Os seus conhecimentos relativos ao
desenvolvimento familiar, a teoria sistémica de familia, ao Modelo Bioecoldgico e a producao
cientifica da area de intervencdo familiar sdo incipientes. Somado a isto, destaca-se a
imaturidade dos profissionais, ao exigirem, enfaticamente, o reconhecimento da familia para a
realizacdo de seu trabalho. Os seguintes relatos ilustram este comentario: Vocé sabe que tem uns
que sdo totalmente insatisfeitos, quanto mais vocé da, mais eles querem e nunca reconhecem
isto que vocé esta fazendo por eles, vocé ndo esta fazendo mais do que sua obrigacéo la dentro.
Entdo... ai ndo tem jeito! (P16-eq.téc.). Conforme a familia vai tendo maior conhecimento, vai
tendo mais interesse, ela vai se tornando mais exigente. E ai, o que acontece, entdo ela comeca
a ter um olhar critico. Entdo ela comega, as vezes, ... a questionar algumas coisas, exigir mais.
Entéo, tem profissionais que acabam ndo gostando disso. Tem profissional que acaba vendo
isto como uma coisa negativa (P6-eq.téc.).

Quanto ao trabalho realizados pelas escolas, observa-se 0 mesmo despreparo e a falta de
atualizacdo no que concerne a teorias e formas de se trabalhar com o desenvolvimento humano
e familiar sob uma perspectiva sistémica e bioecologica. O foco de atencdo continua ainda no
aluno e ndo na familia. Por exemplo, quando a familia € solicitada a “participar”, é somente para
ensinar a crianca, prestar informacfes sobre o desenvolvimento da crianca. Isto evidencia o
guanto a escola ainda tem um longo percurso para estabelecer uma parceria colaborativa efetiva
com a familia. A escola, supostamente mais que a familia, também precisa ser orientada e ter
respaldo técnico e cientifico para avancar na proposta de trabalhar com as familias.

Tanto nas escolas quanto nas instituicGes, espera-se que 0s genitores assumam o papel
de professor e de coterapeuta, respectivamente, implementando, em casa, as orientacdes
recebidas pelos profissionais da educacdo e da satde (Bolsanello & Pérez-Lopez, 2007; Favero
& Santos, 2005; Williams & Wishart, 2003). Contudo, esse tipo de trabalho (professor e
coterapia), embora tenha caracterizado os atendimentos em décadas passadas (Paniagua, 2004),
nao é mais considerado eficaz, denotando uma proposicéo de intervencdo denominada para as
familias (Goldani, 2005), que precisa ser superada, urgentemente, em se tratando dos servicos e
atendimentos no Brasil. A forma como 0s genitores poderiam contribuir com os programas
estabelecidos pelos profissionais evoluiu para uma visdo mais global e interativa, na qual se
considera ndo apenas as necessidades da crianca, mas de todo o grupo familiar (Schmiterlow &
Fernandez, 2004).

A despeito dessa situacdo precaria de atencdo a familia, os relatos dos profissionais e
dos dirigentes das instituicdes sobre as acdes que eles tém implementados, demonstram que

tentativas para melhorar os servicos e atendimentos estdo sendo feitas. Mesmo que tais acdes
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nao sejam plenamente satisfatdrias para sanar todas as lacunas identificadas, melhorias estdo
sendo providenciadas como, por exemplo, o investimento na capacitacdo da equipe e a
negociagdo dos seus horarios para melhor atender as familias.

Embora as politicas da esfera da salde e da educacdo destaquem a importancia dos
servicos e atendimentos familiares, as instituicbes de atendimento e as escolas carecem de uma
orientacdo mais objetiva e clara e, também, de subsidios financeiros para a prestacdo de tais
servicos. De acordo com os relatos dos gestores das instituicdes de atendimento, as politicas
publicas deixam a desejar quanto a atencdo as familias NE, mas, ao mesmo tempo, esses
gestores, quando questionados, ndo souberam mencionar quais sdo as politicas publicas que
embasam o funcionamento da instituicdo, especialmente quanto ao trabalho com as familias.
Eles ndo souberam descrevé-las e tampouco identificar acGes diretas ou indiretas, embora
tenham avaliado negativamente o impacto de uma politica ineficaz para as instituicoes.

As politicas publicas, isto é, o conjunto das decisdes e acdes relativas a alocagdo
imperativa de valores, sendo revestidas de autoridade do poder publico, constituem a soma das
atividades dos governos, influenciando a vida dos cidaddos, tanto direta quanto indiretamente
(Peters, 1986; Rua, 1998). Logo, sob uma perspectiva sistémica e bioecoldgica, a falta de uma
estruturacdo adequada em relacdo aos servicos e aos atendimentos familiares, referendados
pelas politicas publicas, incluindo os programas do governo, tem impacto direto sobre a
organizacao, o funcionamento e a participacdo das familias NE, ndo s6 nas instituicbes como na
sua comunidade.

Ainda que o Programa de Salde da Familia — PSF, do MS, seja uma acdo direta de
atencdo as familias de criangas com deficiéncia, nenhuma das familias participantes, tanto da
cidade do interior do Estado de S&o Paulo quanto da cidade de Brasilia (DF), contam com esse
tipo de servico em sua comunidade. Isto indica a escassa oferta desse programa em nossa
realidade, ndo podendo ser considerado como um recurso a ser utilizado pelas familias NE.

Em sintese, os resultados de nosso estudo indicam, por um lado, que as instituicdes de
atendimento e as escolas reconhecem a importancia dos trabalhos com as familias NE, e até
tentam implementar acGes nesta direcdo. Mas, por outro lado, os seus trabalhos carecem de
sustentacdo em termos de politicas publicas e de qualidade de servigos e atendimentos as
familias. A Politica Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia (MS, 2007) destaca que 0s
programas de reabilitacdo devem envolver a familia e a comunidade, mas ndo define como esses
programas poderiam fazer isto e, tampouco, oferece eixos norteadores para esse tipo de
trabalho.

Para que as politicas e sua implementacdo nas instituicGes sejam bem sucedidas, é
importante que os gestores da esfera ministerial “priorizem” a esfera das instituicdes e que estas,

pelo menos, conhecam e apliquem as acdes propostas pelas proprias politicas publicas. Os



169

dados deste estudo mostraram que os primeiros parecem desconhecer o contexto local de
aplicacdo das politicas que elaboram, ou seja, as necessidades e demandas das instituicdes e das
proprias familias. Ao mesmo tempo, os gestores e profissionais das instituicGes parecem
desconhecer o contexto das politicas publicas.

Diante desses resultados, constata-se a necessidade de novas demandas e ajustes nas
politicas do macrossistema, reformulando as acfes e medidas governamentais, federais,
estaduais e municipais, que compdem 0s programas educacionais, sociais e da salde. Tais
mudancas poderiam nao somente diminuir as necessidades dessa clientela, mas também reverter
0 quadro que ora se apresenta no pais - a de uma prestacdo de servicos assistencialista, que nao
favorece o desenvolvimento das competéncias da familia para solucionar os seus proprios
problemas. Para isso, uma alternativa promissora poderiam ser os Programas de Educacdo
Familiar — PEF (Doherty, 2000) que preconizam ndo sé a importancia da familia e do trabalho
com a familia para a promocdo do desenvolvimento humano, mas oferece sugestdes concretas
para a parceria instituicdo-familia. A seguir, serdo apresentadas as caracteristicas principais
desses programas, na tentativa de mostrar a sua eficacia e adequacdo para o atendimento de

familias de criangas com deficiéncia.

Programas de Educacdo Familiar: Uma Alternativa Promissora para a Promogédo do

Desenvolvimento da Familia e da Crianca com Deficiéncia

De acordo com a ciéncia do desenvolvimento, o desenvolvimento humano ocorre ao
longo do curso de vida, da concep¢do até a morte, através de multiplos niveis: genético,
neurobioldgico, hormonais, sociais e culturais (Cairns & cols. 1996). De acordo com este
conceito, a maturagdo biologica, as experiéncias e as contribui¢fes culturais sdo integradas na
ontogenia. Assim, aspectos isolados ndo se desenvolvem e funcionam sozinhos, e ndo podem
ser separados da totalidade em analise (Magnusson & Cairns, 1996).

Esta pesquisa enfatiza os servicos e atendimentos familiares, mas sem deixar de apontar
as suas inter-relagdes com os demais aspectos do desenvolvimento, seja do individuo, da
familia, da instituicdo e da cultura. Uma das alternativas para promover o desenvolvimento
familiar e da crianca com deficiéncia é integrar estes servicos e atendimentos no conjunto de
servicos e suportes dos PEF. Tais programas tém como pressuposto tedrico a Teoria Sistémica
de Familia (Minuchin, Colapinto & Minuchin, 1999) e o Modelo Bioecoldgico de
Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1977, 1994, 1999). Uma de suas caracteristicas basicas € a
importancia atribuida a familia, que passa a ser o foco de atengdo nas intervencdes, e ndo mais
somente o individuo que apresenta algum tipo de problema de comportamento, doenca ou

deficiéncia (Dessen & Cerqueira-Silva, 2008). Ao investir diretamente na familia, para que esta
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possa lidar melhor com a crianca e sua deficiéncia, espera-se resultados mais satisfatorios, tanto
para o desenvolvimento da crianca como para o funcionamento familiar.

Estes programas, que constituem um conjunto de trabalhos educativos realizados a
longo prazo e com foco no grupo familiar, ttm como objetivo promover uma resposta eficiente
da familia (e ndo apenas do individuo) frente as demandas sociais, emocionais, culturais e
econbmicas que interferem no seu desenvolvimento como grupo e, consequentemente, no
desenvolvimento individual de cada familiar (Dessen & Braz, 2005a). A énfase esta, portanto,
no processo educativo desenvolvido com a familia, visando promover o desenvolvimento dos
seus integrantes. Assim, pais, maes, filhos e avés sdo vistos e tratados como coconstrutores do
processo educativo, numa perspectiva da autogestdo e do controle social. Programas desta
natureza vém sendo apontados como uma nova tendéncia no trabalho com as familias desde o
inicio da década passada, isto é, ha pouco mais de 10 anos (Pereira-Silva & Dessen, 2005).

A educacdo familiar fundamenta-se na nogdo de conhecimento construido com base na
atividade exercida pelo sujeito, diante das solicitacdes e desequilibrios provocados pelo meio. O
sujeito de conhecimento é considerado um sujeito emancipado e auténomo, capaz de exercer o
controle social. No entanto, para que os participantes tenham um papel ativo e participativo em
todo o processo, faz-se necessario, por um lado, ensina-los, informa-los, orienta-los para
relagdes familiares mais satisfatorias; mas, por outro lado, deve haver, também, o
reconhecimento e o fortalecimento dos seus conhecimentos e das suas experiéncias bem
sucedidas.

Deste modo, ambas as necessidades sdo atendidas, ou seja, a familia é ensinada e
orientada para uma melhor atuagdo enquanto principal microssistema de desenvolvimento da
crianca e, ao mesmo tempo, é acolhida, reconhecida em seus saberes, sendo estimulada a
encontrar solugdes para 0s seus problemas e a buscar os servicos de sua rede social de apoio.
Na atencdo as familias, é preciso direcionar o trabalho de modo que ela aprenda a cuidar das
suas criancas (com ou sem deficiéncia), ao mesmo tempo em que é cuidada e fortalecida para
cumprir as suas tarefas de desenvolvimento tipicas de um grupo em desenvolvimento (Dessen &
Braz, 2005a). E preciso reconhecer, também, que elas precisam de uma rede social de apoio
(familia nuclear, extensa ou ampliada, profissionais ou institui¢des, e comunidade local) forte o
suficiente para poder contar com ela em suas necessidades, sempre que precisar.

Os PEF sdo bastante amplos quando comparados com os atendimentos familiares
tradicionais, pois oferecem uma variedade de servigos/suportes de acordo com as necessidades
identificadas para cada familiar, o que demanda uma equipe interdisciplinar de profissionais de
diferentes areas, tais como servico social, psicologia, sociologia, direito, pedagogia e
fonoaudiologia. Os PEF apresentam pressupostos tedricos norteadores dos trabalhos com as

familias e caracteristicas de funcionamento diferentes dos tradicionais atendimentos de
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intervencdo para familias. Estes principios norteadores vém sendo propostos, separadamente,
por diferentes autores (Brazelton & Greenspan, 2002; Bruder, 2010; Doherty & Carrol, 2002;
Dunst, 2000, 2002; Epps & Jackson, 2000; Minuchin & cols., 1999; Schmiterlow & Pérez-
Lopez, 2004), mas podem ser integrados, visando uma melhor eficacia dos seus resultados. A
seguir, apresentamos uma sintese integrando todos estes principios, uma vez que eles
convergem para uma mesma direcdo - centrados na familia.

O primeiro principio, denominado de conhecimento compartilhado, integra
substancialmente a proposta de ser centrado na familia, na medida em que pressupde que as
familias sdo coconstrutoras do processo educativo e ndo apenas sujeitas a informacdes pré-
estabelecidas pelos profissionais, o que favorece a disponibilidade e a participacdo dos pais e
familiares. A adesdo é aumentada quando os pais compartilham do planejamento e da
programacdo das atividades, bem como do progresso da crianca, sentindo-se apoiados e
compreendidos (Brazelton & Greenspan, 2002).

De acordo com esse principio, 0s programas precisam oferecer apoio, deixando de lado
qualquer possibilidade de intromissdo na familia. Se a abordagem for imposta pelos
gestores/profissionais, ou seja, se as informacOes e orientacBes partirem da necessidade do
préprio profissional e ndo da familia, havera uma intromissdo e a probabilidade de que os
resultados esperados ndo sejam alcancados aumenta. Porém, se 0s participantes tomarem a
iniciativa, sendo guiados, evidentemente, pelos profissionais, a forca do sentimento de que se
esta fazendo tudo por conta prépria, e dirigindo seus esforcos as necessidades reais, aumenta a
probabilidade de éxito. Os programas de atendimento atuais poderiam superar o modelo
tradicional, no qual as familias sdo vistas como passivas e dependentes, empregando este
principio como a base para o seu planejamento, o que implica compreender e tratar as familias
como cidaddos, coconstrutoras do mundo, organizadas e preparadas para a mudanca social
(Bruder, 2010; Doherty & Carrol, 2002).

Nessa mesma perspectiva, a natureza ética das praticas educativas familiares proposta
por Szymanski (2000) constitui o segundo principio integrador de um modelo de PEF. Este
principio preconiza a continua dialética entre os valores subjacentes ao cotidiano vivido, aos
modelos de praticas existentes e aqueles resultantes de uma reflexdo critica, realizada em
conjunto por familiares e profissionais. Para tanto, os valores, crencas e praticas adotadas no
cotidiano devem ser reconhecidos, respeitados e refletidos sob a ética da visdo sistémica,
levando em consideracdo 0 contexto social, cultural e histérico em que as familias estdo
inseridas. Assim, os atendimentos familiares poderiam oferecer as familias uma possibilidade de
construcdo de sujeitos criticos e conscientes de seu valor como cidadaos.

Em complementacdo a este principio, o terceiro propde considerar as diferencas

individuais, pois, em um mesmo grupo de familias, ou em uma mesma familia, cada pessoa tem
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seu modo préprio de aprender e se desenvolver, demandando, entdo, acBes educativas
diferenciadas para a promogdo do desenvolvimento (Schmiterldow & Pérez-Lopez, 2004). Isto
significa que, ao fornecer apoio as familias, é importante entender as formas como aqueles com
guem estamos trabalhando assimilam, organizam e processam as informagdes, bem como
planejam suas ac¢fes. De acordo com Brazelton e Greenspan (2002), a elaboracdo de programas
de atendimento com as criancas e suas familias exige a compreensdo das suas diferencas
individuais, de como cada um aprende, se interessa, se motiva e se dedica as acdes propostas
pelos programas.

Para trabalhar com familias sob a perspectiva sistémica, os profissionais também devem
ajuda-las no processo de mudanga, tornando-se catalisadores, explorando como elas definem
seus problemas ou questionando o que elas tém assumido tacitamente. A proposta é ajudar o
grupo a reconhecer os padrfes ndo funcionais e a explorar outras possibilidades de se
relacionarem uns com os outros. Portanto, o quarto principio que deve nortear um PEF refere-se
a importancia de os profissionais ocuparem uma posi¢cdo menos central, menos ativa, deixando
as familias a oportunidade de encontrarem suas prdprias solucfes para os problemas enfrentados
(Minuchin & cols., 1999).

A adocdo de uma postura menos ativa e direta dos profissionais na solugdo dos
problemas familiares, implica, necessariamente, que a familia deve ser encorajada a identificar e
a usar 0s seus proprios recursos e a mobilizar ajuda dentro de sua rede social de apoio. Assim,
em consonancia com Epps e Jackson (2000) e Aiello (2004), faz-se necessario desenvolver a
competéncia e a capacidade de recuperacdo (resiliéncia) da familia, bem como da crianca -
quinto principio norteador. Para isso, esses autores recomendam a criacdo de um sistema de
servico integrado por meio de uma comunidade colaborativa, o que consequentemente requer,
em nossa opinido, considerar as parcerias entre as agéncias governamentais e nao
governamentais e a comunidade.

Ademais, a intervencdo deve ocorrer em nivel das relagbes (sexto principio) e ndo
apenas no nivel do individuo, isoladamente (Epps & Jackson, 2000; Pereira-Silva & Dessen,
2005). Levar em conta o relacionamento do individuo com os outros familiares e com a
comunidade na qual ele vive e trabalha requer incluir as relacGes interpessoais mantidas entre
todos os subsistemas familiares e, também, a relagdo da familia com outros microssistemas com
os quais ela interage (escola, ambiente de trabalho, instituigdo de atendimento da crianga). Esse
sexto principio fundamenta-se tanto na visdo sistémica de familia (Minuchin & cols., 1999)
quanto no Modelo Bioecolégico do desenvolvimento humano proposto por Bronfenbrenner
(1994).

Para que todos esses seis principios norteadores sejam efetivamente cumpridos pelos

programas de atendimento com as familias, é preciso que sejam testados e consolidados por
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meio de uma base empirica, de modo a garantir o sucesso de seus resultados. Esta necessidade
de uma orientacéo teorica e empirica (Bruder, 2010; Epps & Jackson, 2000; Pereira-Silva &
Dessen, 2005; Szymanski, 2000) constitui o sétimo principio norteador proposto para que a
elaboracdo e a implementagdo dos PEF sejam bem sucedidas, para que tragam resultados
praticos efetivos para as familias.

Conhecer as necessidades e as dificuldades de familias de criangas com algum tipo de
deficiéncia para delinear propostas de intervencao, utilizando os recursos que a ciéncia empirica
nos fornece, é também compartilhado por outros autores (ex.: Colnago & Biasoli-Alves, 2004).
No entanto, ndo basta apenas conhecer a realidade das familias; € preciso conhecer e testar a
eficacia dos servicos e atendimentos as familias, considerando as diferentes modalidades de
deficiéncia e as diferentes realidades brasileiras, sejam elas geograficas, econdmicas,
educacionais ou culturais.

Além disso, as propostas de PEF deveriam ser efetuadas desde a prevencdo primaria,
visando evitar ou reduzir o desencadeamento de uma doenca ou a ocorréncia de um trauma, até
a terciaria. Pensando na protecdo infantil, por exemplo, esses programas poderiam trabalhar
com as familias no desenvolvimento das necessidades fisicas e psiquicas das criangas,
caracterizando-se como uma atuacdo da prevengdo primaria (Pérez-Ldpez, 2008). Por meio
deles, realizar-se-ia a coordenacdo de diferentes suportes sociais envolvidos na promocéo da
salde desse grupo e, especialmente, 0 empoderamento da familia, para que ela ndo somente
assuma o seu controle social, mas também conheca os fatores de protecdo e de risco envolvidos
na dindmica de seu funcionamento.

Ja no nivel de prevencdo secundaria e terciaria, os PEF também poderiam ser uma
promissora ferramenta. Nesses niveis, 0 que se visa é a detec¢cdo e a intervencdo precoce ou,
respectivamente, a reducdo das sequelas das doencas ou deficiéncias, por meio de intervencédo
corretiva (Jenkins, 2007). Esses programas seriam realizados também para favorecer a
coordenacdo de diferentes suportes sociais envolvidos na promocado da sadide da familia e no seu
empoderamento. Somado a isso, eles poderiam auxiliar no processo de enfrentamento da
vivéncia da deficiéncia, e na promocdo de praticas educativas parentais, reduzindo as
conseqliéncias da deficiéncia e modificando os fatores de risco presentes no ambiente imediato
da crianca (Pérez-Lopez, 2008).

Dada a sua complexidade, os PEF demandam uma coordenacdo social que possa gerir
as multiplas participac6es das familias, no ambito da assisténcia social, na salde, na educagéo e
no judiciario. Isto remete diretamente a uma politica publica intersetorial, que integra os
distintos setores da salde, educagdo e assisténcia social, bem como os setores privados e ndo-
governamentais, com o compromisso de assegurar a educacao familiar, sobretudo, para familias

NE, tendo em vista os fatores de risco presentes em sua dinamica e contexto de vida.
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Esta proposta é consistente com a politica nacional brasileira de promogéo de saude
(MS/SAS, 2006), ao considerar que cabe a familia a detencdo dos saberes e préticas
indispensaveis para a promocdo do seu desenvolvimento. Por isso, admite-se que a
implementagdo do PEF no contexto brasileiro seria uma proposta oportuna, posto gue seu
processo de construcdo e implementacao, nas varias esferas da sociedade, provoca mudancas no
modo de organizar, planejar, analisar, avaliar e acompanhar o trabalho com as familias. Tais
condicdes ja estdo previstas pelas politicas pablicas da area da salde e da educagdo, mas

carecem de propostas concretas de operacionalizagéo.

Consideragdes Finais

Para Bronfenbrenner (1977), os estudos sobre desenvolvimento humano devem ter
aplicacBes praticas para a vida das pessoas, seja indiretamente, por meio das politicas publicas,
ou diretamente, nas atividades promovidas pelas diferentes instituicdes de atendimento social.
Atendendo a essas caracteristicas, uma pesquisa poderia ser reconhecida como um experimento
realmente transformador; contudo, o autor também reconheceu o quanto é dificil a execucao de
pesquisas como essas, ja que muitas vezes, um conhecimento, para ter aplicacdes praticas,
demanda uma série de novas investigacdes que somente ao longo do tempo poderdo ser
aplicadas na vida cotidiana.

O emprego do Modelo Bioecolégico de Bronfenbrenner (1977, 1999) se mostrou
apropriado para este estudo, em todos os seus componentes investigados: Processo, Pessoa,
Contexto e Tempo (PPCT). Diversos autores (Biaggio & Monteiro, 1998; Pereira-Silva &
Dessen, 2005) tém ressaltado a necessidade de os estudos empregarem o Modelo Bioecoldgico
para nortear a pesquisa, sobretudo em se tratando de programas de atendimento familiar. Trata-
se de um modelo apropriado para responder questdes complexas como as deste estudo.

Investigar os trés microssistemas - familias, instituicGes de atendimentos e escolas - que
oferecem atendimentos educacionais especializados, permitiu conhecer tanto as caracteristicas
desses ambientes quanto dos processos proximais que funcionam como propulsores do
desenvolvimento humano. Conhecer as atividades que as pessoas realizam, como séo realizadas,
guando e em qual contexto constitui o primeiro passo para a compreensdo dos processos
proximais (Bronfenbrenner, 1977; Cairns & cols. 1996; Geert, 2003; Winegar, 1997).

Conhecer tais processos, por sua vez, nos permite verificar o quanto os programas de
atendimento estdo sendo eficazes para o funcionamento das familias e, consequentemente, para
0 desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. ldentificar o papel desempenhado pelos
programas de atendimento familiar e sua insercdo no macrossistema por meio das politicas

publicas também sé foi possivel com a adocdo deste modelo.
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Na pessoa, as caracteristicas das criangas, bem como de suas maes, pais e irmdos foram
investigadas, tais como: idade, nivel de escolaridade, tipo de deficiéncia, profissdo/ocupacao
dos pais, entre outros. Essas informagdes foram (teis, uma vez que possibilitaram conhecer as
inter-relacGes entre as caracteristicas dos diferentes participantes, e entre elas e as caracteristicas
do seu contexto.

Quanto ao contexto, a pesquisa focalizou trés microssistemas diretamente relacionados a
pessoa com deficiéncia: a familia, a instituicio de atendimento e a escola que oferecia
atendimento educacional especializado. No microssistema familia, foram investigadas a sua
estrutura e funcionamento, isto €, sua composicdao, tipologia, relagdes familiares, modos de vida
familiar e rede social de apoio. No que se refere a instituicdo de atendimento e as escolas, foi
investigada a atencdo dispensada as familias e o tipo de participagdo e envolvimento dos
profissionais quanto aos servigos e aos atendimentos familiares.

O segundo contexto do modelo a ser focalizado foi 0 mesossistema. No que se refere a
este contexto, a pesquisa priorizou a investigacdo das relagdes entre as familias e as instituicdes
de atendimento, e delas com as escolas, por meio da aplicacdo de checklists e entrevistas.
Priorizando questdes relativas ao mesossistema, foi possivel capturar as influéncias mutuas
entre os diferentes ambientes.

As Secretarias de Educacdo Especial dos municipios pdlos foram selecionadas para
compor a amostra, constituindo o terceiro contexto neste estudo, o exossistema. As informacdes
sobre as acBes locais voltadas as familias NE permitiram identificar como esse ambiente
influencia a vida das familias e de suas criancas. J& 0 macrossistema foi investigado sob duas
perspectivas: (a) das politicas publicas da salde e da educacdo; (b) dos valores e crengas das
familias acerca do que é familia, pai, mae, irmdo e atendimento familiar; e (c) dos valores e
crencas dos profissionais quanto ao trabalho com as familias. O cronossistema, por sua vez, foi
representado, neste estudo, especialmente no que tange ao macrotempo, que se referiu a analise
do paradigma de suportes e ao movimento de inclusdo social e sua influéncia na atencdo a
pessoa com deficiéncia e sua familia.

Assim, o uso desse modelo como orientador do planejamento geral da pesquisa foi um
dos pontos fortes deste trabalho. O Modelo Bioecologico de Bronfenbrenner (1977, 1999)
propde que a pesquisa seja realizada em ambientes naturais para captar as atividades regulares
entre a pessoa em desenvolvimento e o seu ambiente fisico, social, afetivo e simbdlico
(Bronfenbrenner, 1979/1996; Cecconello & Koller, 2003; Hartup, 2000), o que foi feito neste
trabalho. Os instrumentos foram aplicados nas residéncias das familias e nas instituicdes e
orgdos publicos, priorizando os contextos nos quais as relagbes proximais acontecem. Embora
nem sempre seja possivel, em uma Unica pesquisa, incluir todos os componentes do Modelo

Bioecologico (PPCT), em virtude da sua complexidade (Bronfenbrenner, 1999; Bronfenbrenner
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& Morris, 1998), é indispensavel que a descricdo das relagdes entre 0s componentes
investigados sejam asseguradas ja no planejamento e delineamento do estudo, conforme foi
garantido neste estudo. Na selecdo e elaboracdo dos instrumentos, em especial das entrevistas,
foram elaboradas questdes dirigidas as inter-relagdes pessoa, processo, contexto e tempo.

Consistente com o Modelo Bioecoldgico, este estudo adotou uma abordagem
multimetodoldgica, a qual vem sendo sugerida na literatura desde a década de 1970, como uma
opgdo promissora para compreender fenémenos complexos (Fleith & Costa Junior, 2005), como
€ 0 caso deste estudo. A consonancia entre a teoria € 0 método empregado permitiu que os
instrumentos selecionados gerassem dados condizentes com a natureza sistémica das questdes
propostas nesta pesquisa. A unido dos métodos quantitativos e qualitativos, considerada como
uma condigdo necessaria para a compreensdo de processos sistémicos e multideterminados,
dada a natureza das contribuicdes de ambos para a coleta e analise de dados (Cerqueira-Silva,
Dessen & Dessen, 2009), foi outro ponto forte deste estudo.

As informagdes a respeito dos servicos e dos atendimentos familiares foram obtidas por
meio de diversas pessoas, desde aquelas diretamente envolvidas com a sua aplicacdo (os
profissionais) até aquelas envolvidas na elaboracdo de suas diretrizes (gestores), além dos
préprios usuarios desses servicos (a familia e a pessoa com deficiéncia). Foram empregados 13
instrumentos com objetivos distintos, conforme descritos no capitulo de metodologia. A
utilizacdo desses diferentes instrumentos para a coleta de dados permitiu uma visdo mais
abrangente dos servicos e dos atendimentos familiares, bem como das familias NE. Eles foram
elaborados de forma a complementar as informagdes sobre cada ambiente e a comparacao dos
dados gerados enriqueceu a construcao das analises.

Os dados obtidos por meio dos roteiros de entrevista foram relevantes porque
forneceram uma descricdo detalhada do objeto em analise, contribuindo para a obtencdo de
informagdes sobre 0 que as pessoas sabem, acreditam, sentem, esperam e desejam. Os relatos
possibilitaram a construcdo de sistemas de categorias que poderdo constituir a base para a
elaboracdo de instrumentos mais objetivos para pesquisas futuras, conforme sugerido na
literatura (Gaskell, 2002; Vasconcelos, 2006). Por exemplo, os dados permitem construir
questionarios para identificar informacfes mais objetivas e pontuais quanto aos servicos e
atendimentos familiares, para verificar os niveis de participacdo e envolvimento das familias e
dos profissionais, dentre outros.

Portanto, a diversidade de instrumentos que foram aplicados a uma variedade de
informantes foi também um dos aspectos positivos deste trabalho. Os instrumentos de coleta de
dados, exceto o questionario de caracterizacdo do sistema familiar (Dessen, 2009), foram
construidos especialmente para esta pesquisa, com base nos conceitos e no modelo tedrico

adotado.
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As diferentes fontes de informacdo que responderam questfes similares, por meio de
diferentes instrumentos, propiciaram a identificacdo de semelhancas, diferencgas e contradigdes
entre os participantes. Os relatos de maes, pais, irmdos e criangas a respeito do funcionamento
familiar, por exemplo, revelaram como é, para cada um deles, a vivéncia nos variados
subsistemas familiares. Quanto aos servicos e aos atendimentos familiares, os relatos dos
familiares e dos profissionais também mostraram aspectos semelhantes e diferentes no modo
como cada um percebe a vivéncia dessa realidade. No entanto, a analise efetuada foi muito
timida comparada a riqueza dos dados e mereceria analises futuras.

A implementacéo de pesquisas incluindo ndo somente as maes, como foi nesta pesquisa,
¢ indispensavel para uma melhor compreensdo do desenvolvimento das criancas com
deficiéncia e do funcionamento de suas familias (Nunes & cols., 2008). A inclusdo das criancas
com deficiéncia também como fonte de informagdo ndo é muito frequente (Nicolopoulou,
1997). Apesar das dificuldades encontradas na realizacdo das entrevistas com essas criangas,
tendo em vista a complexidade das questfes, a aplicacdo dos instrumentos permitiu um avango
na area.

Parece paradoxal o fato de que tantos estudos investiguem a crian¢a, mas tdo poucos
considerem suas proprias concepgdes, salientando apenas as concepgdes de seus genitores,
educadores e outros adultos (Campos-Ramos, 2008). Considerando que as criancas sabem se
exprimir sobre suas experiéncias, e que seus relatos confirmam e até completam o que ja se
conhece na literatura da area (Montandon, 2005), espera-se que os relatos das criangas sejam
incluidos pelos pesquisadores na produgédo de conhecimentos futuros.

Ainda, no que tange a selecdo e participacdo das familias, todas as indicadas pelas
instituigOes aceitaram participar e demonstraram total interesse em receber a pesquisadora para
a coleta de dados. Além disso, as familias, em sua grande maioria, expressaram satisfagdo com
o fato de receber um profissional para entrevista-las, o que as fizeram se sentir valorizadas.
Especial destaque merece ser dado a participacdo dos irmdos das criangas, que se sentiram
também reconhecidos e valorizados. Neste sentido, a literatura vem indicando a necessidade de

gue os irmdos sejam ouvidos e participem (Hogan, Etz & Tudge, 1998; Pereira-Silva, 2000).

Apesar dos pontos fortes mencionados, este trabalho também apresentou algumas
limitacdes no que tange ao procedimento de coleta de dados e na construcdo dos instrumentos.
Em relacdo ao primeiro, por exemplo, o planejamento deveria ter incluido uma coleta com
familias em diferentes estagios do curso de vida familiar. Familias com criancas pré-escolares
tém necessidades e demandam um suporte diferente das familias com adolescentes. Este aspecto
ndo foi abordado neste trabalho. Em relagdo aos instrumentos, a extensdo dos roteiros de

entrevista constituiu um problema. Os roteiros eram muito longos para serem aplicados com 0s
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gestores das instituicdes e dos ministérios, considerando o pouco tempo disponibilizado por eles
para a realizacdo da entrevista. Além disso, a distribuicdo das respostas dos checklists em trés
tipos: Sempre, As vezes e Nunca, ndo se mostrou apropriada, causando insatisfacdo aos

19

respondentes. Ainda, o item “as vezes”, conforme a literatura aponta (Chagas, 2000), por ter
ocupado um espaco central na escala, foi 0 mais selecionado, em especial pela dificuldade dos
participantes em se posicionarem mais assertivamente. Apesar disso, as informag6es obtidas por
meio dos checklists complementaram o conhecimento a respeito da participacdo e do
envolvimento das familias e dos profissionais.

Com relagdo a coleta de dados, ¢ importante destacar algumas dificuldades enfrentadas
no processo seletivo, notadamente quanto a colaboragéo das instituicbes. Duas das 5 instituicdes
de atendimento expressaram sua insatisfacdo quanto ao fato de ja terem colaborado com outras
pesquisas que ndo se preocuparam em apresentar os resultados. Segundo 0s gestores destas
instituigdes, os pesquisadores ndo retornaram para informar seus dados e tampouco para trazer
qualquer tipo de beneficio para a instituicdo, isto é, para oferecer algum tipo de ajuda ou
parceria de trabalho. Consequentemente, este fato gerou certa barreira para a insercdo da
pesquisadora nesses dois locais, que foi sendo reduzida ap6s apresentacdo do projeto de
pesquisa e do compromisso assumido em apresentar os resultados da tese e da oferta de trabalho
de formagéo continuada com a equipe de profissionais.

Apesar dessas limitacOes, acredita-se que esta pesquisa trouxe contribuicdes tanto
cientificas como sociais. No primeiro caso, ao ampliar o corpo de conhecimento a respeito dos
servicos e programas de atendimento as criangas com deficiéncia e suas familias e, no segundo,
ao propor sugestdes para a melhoria desses servicos e atendimentos que poderiam (e deveriam)
ser implementadas pelas instituicdes de atendimento. No ambito da pesquisa, esperamos que 0s
pesquisadores brasileiros invistam em projetos sobre a construcdo e avaliagdo de PEF para
familias NE, dada a sua urgéncia, expressa nos nimeros dos Gltimos levantamentos do IBGE —
24 milhdes de pessoas com deficiéncia, nimero correspondente a 14,5% da populacdo
brasileira.

Vaérios sdo os temas que merecem investigacdes futuras. Dentre eles, destacamos a rede
social de apoio nas familias NE, tendo em vista a sua importancia para o desenvolvimento da
familia e dos seus integrantes, podendo inclusive, vir a ser um fator protetor, evitando que a
presenca da deficiéncia seja um evento adverso (Gomes & Bosa, 2004; Hastings, 2003;
Paniagua, 2004; Rivers & Stoneman, 2003). No entanto, se ndo houver o reconhecimento dos
gestores de politicas publicas para a aplicacdo dos resultados de nossas pesquisas em beneficio
da populacédo brasileira, nossos esforgcos serdo em védo. E é com uma postura bastante otimista
que finalizamos este trabalho de tese, esperando que ele seja o fomentador do desenvolvimento

de PEF, tanto em relacdo a pesquisa e ao seu uso por instituicdes de atendimento brasileiras,
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quanto pelo emprego de seus principios ao nivel da gestdo de politicas publicas do Ministério da

Saude e da Educacdo.
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ANEXOS



Municipios polo da Secretaria de Educacdo Especial (SEESP) do MEC

ANEXO A
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Regido Sul = 25
Cidade Estado
Porto Alegre Rio Grande do Sul
Caxias do Sul Rio Grande do Sul
Bagé Rio Grande do Sul
Santo Angelo Rio Grande do Sul
Cruz Alta Rio Grande do Sul
Santa Maria Rio Grande do Sul

Passo Fundo
Uruguaiana
Pelotas

Estrela
Cruzeiro do Sul
Curitiba
Maringa
Guarapuava
Cascavel

Ponta Grossa
Umuarama
Florianépolis
Blumenau

S&o Miguel do Oeste
Cacador
Joinville
Chapeco
Criciima

Curitibanos

Rio Grande do Sul
Rio Grande do Sul
Rio Grande do Sul
Rio Grande do Sul
Parana

Parana

Parana

Parana

Parana

Parana

Parana

Santa Catarina
Santa Catarina
Santa Catarina
Santa Catarina
Santa Catarina
Santa Catarina
Santa Catarina

Santa Catarina
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ANEXO A (continuacao)
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Regido Sudeste = 36

Cidade
Governador Valadares
Uberlandia

Januéri

Belo Horizonte
Campo Belo

Pocos de Caldas
Betim

Passos

Trés Coraces
Paracatu
Jequitinhonha
Montes Claros
Uberaba

Juiz de Fora

Sdo Paulo

Séo José do Rio Preto
Aracatuba
Ourinhos

Campinas
Presidente Prudente
Ribeirdo Preto
Suzano

Franca

Itepetininga
Registro

Sdo Carlos

Nova Friburgo

Rio de Janeiro

Campos dos Goytacazes

Estado
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Minas Gerais
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Sdo Paulo
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro

Rio de Janeiro
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Volta Redonda

Niteroi

Vitéria

Cachoeira do Itapemirim
Colatina

Nova Venécia

Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Espirito Santo
Espirito Santo
Espirito Santo

Espirito Santo
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Regido Centro Oeste = 18

Cidade
Cuiab3
Rondonépolis
Sorriso

Campo Grande

Estado

Mato Grosso
Mato Grosso
Mato Grosso

Mato Grosso do Sul

Corumbé Mato Grosso do Sul
Coxim Mato Grosso do Sul
Dourados Mato Grosso do Sul
Paranaiba Mato Grosso do Sul
Goiania Goiés

Anapolis Goias

Formosa Goiés

Itumbiara Goiés

Porangatu Goias

Itapuranga Goias

Rio Verde Goiés

Distrito Federal
Regido Nordeste = 44

Cidade Estado

Juazeiro Bahia

Jacobina Bahia

Vitéria da Conquista Bahia

Feira de Santana Bahia

Barreiras Bahia

Bom Jesus da Lapa Bahia

Tucano Bahia

Jequié Bahia

Paulo Afonso Bahia

Fortaleza Ceard

Juazeiro do Norte Ceard

Sobral Ceard
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Cascavel
Aracaju
Estancia
Propria

Nova Cruz
Paus dos Ferros
Currais Novos
Natal
Mossord
Imperatriz
Balsas

Séo Luiz

Cajazeiras

Ceard

Sergipe

Sergipe

Sergipe

Rio Grande do Norte
Rio Grande do Norte
Rio Grande do Norte
Rio Grande do Norte
Rio Grande do Norte
Maranhdo

Maranhdo

Maranhdo

Paraiba
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Regido Nordeste - continuagdo

Monteiro Paraiba
Jodo Pessoa Paraiba
Campina Grande Paraiba
Itabaiana Paraiba
Pombal Paraiba
Patos Paraiba
Maceid Alagoas
Santana do Ipanema Alagoas
Arapiraca Alagoas
Sao Raimundo Nonato Piaui
Floriano Piaui
Teresina Piaui
Parnaiba Piaui
Campo Grande do Piaui Piaui
Recife Pernambuco
Petrolina Pernambuco
Caruaru Pernambuco
Garanhuns Pernambuco
Regido Norte = 24
Cidade Estado
Rio Branco Acre
Cruzeiro do Sul Acre
Brasiléia Acre
Tocantindpolis Tocantins
Gurupi Tocantins
Palmas Tocantins
Araguaina Tocantins
Tefé Amazonas
Benjamin Constant Amazonas
Manaus Amazonas
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Parintins
Belém
Santarém
Altamira
Maraba
Macapa
Oiapoque
Boa vista
Caracarai
Séo Luiz do Anaua
Porto Velho
Vilhena

Ji Parana

Amazonas
Para
Para
Para
Para
Amapa
Amapa
Roraima
Roraima
Roraima
Roraima
Roraima

Roraima
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ANEXO B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido™

Prezados pais,

Gostariamos de solicitar a autorizacdo de vocés para que o seu filho participe de uma
pesquisa que estamos realizando no Programa de Poés-Graduacdo em Processos de
Desenvolvimento Humano e Salde, na Universidade de Brasilia, através da participacdo dele
em uma entrevista. Destacamos que este estudo trara contribuicGes valiosas para o planejamento
e implementacdo de programas de educacdo familiar voltados as familias de criangas com
deficiéncia.

Os dados obtidos serdo estritamente CONFIDENCIAIS e nossa conduta sera fiel aos
principios éticos que regem a profissdo de psicologo, somente terdo acesso aos mesmos a
pesquisadora que esta realizando o estudo e sua orientadora. Na publicacdo do estudo, ndo sera
possivel a identificacdo dos participantes.

Esclarecemos, ainda que os atendimentos oferecidos ao seu filho na instituicdo
continuam independentemente da sua aceitacdo em participar deste estudo e que sua
participacdo deve ser de livre e espontanea vontade, podendo vir a desistir a qualquer momento.

Para finalizar, informamos que a familia tera acesso aos resultados e a sintese do estudo

guando o mesmo for finalizado, a partir da instituicdo que atende seu filho.

Maria Auxiliadora Dessen Simone Cerqueira da Silva
(Orientadora) (Doutoranda - pesquisadora)
De acordo:
Pai:
Mae:
Responsavel:
Local e Data:

1 Este termo sera adaptado aos demais participantes da pesquisa: irmao; pai; mae; gestor, coordenador
técnico/pedagdgico, equipe técnica da instituicdo de atendimento; gestores de politicas publicas do MS e
MEC.
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ANEXO C

Roteiro de Entrevista Semi Estruturada: Familias de Criangas com Deficiéncia

(pai e mae)

Instituicdo:

Data de realizacéo:

Inicio e término da entrevista:

PARTE 1 - Identificacdo

1. Nome:
()pai () mae
2. ldade:

Data de nascimento:

Profissao:

3
4. Escolaridade:
5
6

Empregado: ( ) sim ( ) ndo
a. Trabalha quantas horas por dia? ( )4 ()6 ()8 ( )outro:

b. Trabalha quantos dias na semana? ( )6 ( ) 5( ) outro:

PARTE 2 - Concepcdes de Familia, Pai e Mae
1. O que é ser mae/pai para vocé?
2. O que é ser mée/pai de uma crianca com deficiéncia para vocé? (se tiver diferenca, em
quais aspectos)
O que é uma familia para vocé?
O que é uma familia que tem uma crianca com deficiéncia para vocé?

Quem faz parte da sua familia nuclear?

© 0 &~ w

Quem faz parte de sua familia extensa?

PARTE 3 - Modos de Vida, Estrutura e Funcionamento Familiar
1. Comente como é a sua familia
a) Rotina
b) Relacionamento entre o casal
c) Relacionamento entre os filhos
d) Relacionamento entre pais e filhos

e) Papéis desempenhados — atribuicdo de atividades, etc.
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Quais sdo os pontos positivos e negativos da sua familia?

Quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas pela sua familia?

PARTE 4 - Percepcdo/Experiéncia Pessoal a Respeito dos Atendimentos Familiares e/ou para

Pais

1.

Vocé ja participou de algum tipo de atendimento familiar e/ou para pais, na instituicdo
gue atende seu filho?

Como foi a sua experiéncia ao participar desse atendimento? (aspectos positivos e
negativos)

Quais beneficios esse atendimento trouxe para a familia e para o seu filho
especificamente?

Como vocé gostaria que fosse esse tipo de atendimento?

PARTE 5 — Percepcdo e Expectativas quanto a Participacdo e ao Envolvimento das Familias

com a Instituicdo e com os Atendimentos da Crianca

1.

Como é, em geral, a participacdo e o envolvimento dos pais/responsaveis/familia na
instituicdo e nos atendimentos da crianga? (como acontece: pontos positivos e
negativos)

Quais as caracteristicas  sociais, econdmicas e comportamentais dos
pais/responsaveis/familia que mais participam e se envolvem com a instituicdo e com o
programa de atendimentos da crian¢a?

Quais as caracteristicas  sociais, econdmicas e comportamentais dos
pais/responsaveis/familia que menos participam e menos se envolvem com a instituicdo
e com o programa de atendimentos da crianga?

Vocé esta satisfeito com o seu envolvimento no programa de atendimentos do seu filho?
Como deveria ser a participacdo e o envolvimento da familia com a instituicdo e com o
programa de atendimentos da crian¢a?

O que poderia ser feito, pela instituigdo/profissionais, para melhorar a participacéo e o
envolvimento da familia na instituicdo e com o programa de atendimentos da crianga?

O que, em sua opinido, poderia ser feito para aumentar o seu grau de satisfacdo com: a)
instituicdo; b) profissionais; e ¢) programa de atendimentos da crianc¢a?

Como cada membro familiar (pai, mae, irmdo, avd) poderia ajudar no programa de

atendimentos da crianca e no seu desenvolvimento?
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ANEXO D

Roteiro de Entrevista Semi Estruturada: Criancas com Deficiéncia

Instituicdo:

Data de realizacéo:

Inicio e término da entrevista:

PARTE 1 - Identificacdo

Nome:

Género:
Idade:

Data de nascimento:

Escolaridade:

Tipo de deficiéncia:

Ha quanto tempo frequenta a instituicdo?

Posicdo na familia:

( ) filho mais novo ( ) filho do meio ( ) filho mais velho ( ) filho Unico

PARTE 2 - Concepcao e Caracterizagdo da Familia
1. O que é uma familia para vocé?
2. Como é a sua familia (quem faz parte, o que vocés costumam fazer juntos, como é o
dia-a-dia, etc.)
O que vocé mais gosta e ndo gosta na sua familia?
Como vocé gostaria que fosse a sua familia?

Quem faz parte da sua familia nuclear?

© o k~ w

Quem faz parte de sua familia extensa?

PARTE 3 - Percepcdo/Experiéncia Pessoal a respeito dos Atendimentos Familiares
1. Seus pais, sua familia, eles sdo atendidos na instituicdo que vocé frequenta?
a) Se sim, o que voceé acha disso?
b) Se ndo, vocé gostaria que eles fossem atendidos? Por qué?
2. Como vocé gostaria que fossem esses atendimentos? Quem da sua familia vocé gostaria
gue participasse?

3. O que vocé gostaria que fosse conversado com sua familia?
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PARTE 4 - Percepcdo e Expectativas quanto a Participacdo e ao Envolvimento das Familias
com a Instituicdo e com os Atendimentos da Crianca
1. Como cada pessoa da sua familia (pai, mde, irmdo, avd) poderia ajudar nos seus

atendimentos?
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ANEXO E

Roteiro de Entrevista Semi Estruturada: Familias de Criangas com Deficiéncia

(um dos irmaos da crianga com deficiéncia)

Instituicdo:

Data de realizacéo:

Inicio e término da entrevista:

PARTE 1 - Identificacdo
Nome:
Idade:

Data de nascimento:

Estado civil:

Escolaridade:

Profissao:

PARTE 2 - Concepgcdes de Irméo e Familia

O que é ser irmao?

O que é ser irmao de uma crianga com deficiéncia para vocé?

O que é uma familia para vocé?

O que é uma familia que tem uma crianca com deficiéncia para vocé?

Quem faz parte da sua familia nuclear?

o 0~ D

Quem faz parte de sua familia extensa?

PARTE 3 - Modos de Vida, Estrutura e Funcionamento Familiar
1. Comente como é a sua familia
a) Rotina
b) Relacionamento entre o casal
c) Relacionamento entre 0s irmaos
d) Relacionamento entre pais e filhos
e) Papéis desempenhados — atribuicdo de atividades, etc.
2. Quais sdo os pontos positivos e negativos da sua familia?

3. Quais sdo as maiores dificuldades enfrentadas pela sua familia?
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PARTE 4 - Percepcdo/Experiéncia Pessoal a Respeito dos Atendimentos Familiares e/ou para

Pais

1.

Vocé acha importante um atendimento familiar e/ou para pais, na instituicdo que atende
seu irmao? Por qué?

Como vocé gostaria que fosse esse tipo de atendimento?

Vocé ja participou de algum tipo de atendimento familiar e/ou para pais, na instituicdo
gue atende seu irmao?

Como foi a sua experiéncia ao participar desse atendimento ou, se vocé nao participou

como foi a experiéncia de seus pais/sua mae? (aspectos positivos e negativos)

PARTE 5 — Percepcdo e Expectativas quanto a Participacdo e ao Envolvimento das Familias

com a Instituicdo e com os Atendimentos da Crianca

1.

Como ¢é a participacdo dos seus pais na instituicdo e nos atendimentos do seu irméo?
(como acontece: pontos positivos e negativos)

Como ¢é a sua participacdo na instituicdo e nos atendimentos do seu irmado?

Para vocé, quais as caracteristicas dos pais/responsaveis/familia que mais participam e
se envolvem com a institui¢do?

Para vocé, quais as caracteristicas dos pais/responsaveis/familia que menos participam e
menos se envolvem com a institui¢cdo?

Como deveria ser a participacdo e o envolvimento da familia (pais, irmdos) com a
instituigdo?

O que poderia ser feito, pela instituicdo/profissionais, para melhorar a participagdo e o

envolvimento da familia na instituicdo?
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ANEXO F
Questionario de Caracterizacio do Sistema Familiar'?
Maria Auxiliadora Dessen

Laboratorio de Desenvolvimento Familiar — Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia - UnB

Instituicdo:

Data de realizacéo:

Inicio e término:

| - Identificagdo

1. Crianca: Familia: n°

Respondente: ( ) pai () mée ( ) outro:

2
3. Cidade que vive atualmente:
4

Endereco:

Il - Dados Demograficos
1. Religido:

( ) catélica ( ) protestante ( )espirita ( )evangélica ( ) budista ( ) outra:
2. Frequenta sua religido quantas vezes?

( ) mais de uma vez por semana ( ) uma vez por semana ( ) quinzenalmente ( ) mensalmente (

) esporadicamente ( ) raramente ( ) outro:
3. Salério do pai

()1SM®()2SM ( )entre2e4SM ( )entre4e6SM ( )acimade 6 SM
4. Saléario da méae

()1SM™()2SM ()entre2e4SM ( )entre4e6SM ( )acimade6 SM
5. Situacdo da moradia:

( ) Propria ( ) Alugada ( ) Invasdo ( ) Outros:

6. Quantas pessoas moram na casa?

7. Quem mora na casa?

( ) pai ( ) mae () filhos ( ) tios(as) ( ) avbs/avés () baba ( ) empregado doméstica ()

outros:

12 Este questionario foi adaptado aos objetivos deste estudo, sendo retirados alguns itens de sua estrutura
original.

¥ R$415,00

“R$415,00
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8. Estado civil:
( ) casado ( ) solteiro ( )vidvo ( ) divorciado ( ) vive junto com companheiro(a) na
mesma casa
Se casado ou vivendo junto com companheiro, quanto tempo de unido?
Se vilivo, quanto tempo de unido e quanto tempo de viuvez?
Se divorciado, quanto tempo de unido e quanto tempo desde o divorcio.
9. Filho com deficiéncia é: ( ) natural ( ) adotivo
Filho adotado: ( ) primeira infancia ( ) jovem
Adocao: () legal () néo legal
10. Filho com deficiéncia é: ( ) primogénito ( ) do meio ( ) cagula
11. Quantos filhos? ( )um ( ) dois ( )trés ( )quatro ( )acima de quatro
12. Idade dos filhos?

111 - Caracterizacéo do Sistema Familiar
A) Quanto aos cuidados dispensados aos filhos
e Quem cuida dos filhos quando a crianga ndo esta na escola?

( )mae () pai( )irmaos ( )avd ( )avo ( ) baba ( ) empregada doméstica

( ) vizinhos () Outros:
e Emque local?

( ) na propria residéncia da crianca ( ) na residéncia de quem cuida da crianga ( ) outros:

B) Quanto as atividades de lazer da familia
e Com quem a familia compartilha as atividades de lazer?
() Todos os membros da familia ( ) Toda familia com avos () Apenas mae e filhos

( ) Toda familia com parentes em geral ( ) Apenas pai e filhos ( ) Toda familia com amigos
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e Local
Local Atividades
Dentro de casa
Na vizinhanca
Residéncia de parentes e/ou amigos
Locais Publicos
e Tipo de atividade e freqiéncia
Fregliéncia
o o Nunca | Menos que |1 a3 vezes 1 vez por Diariamente
Atividades sociais .
uma vez por | ao més semana
més

Religiosas

Grupos de estudo /

assisténcia & comunidade

Missas/cultos em geral

Eventos sociais/festas

Encontros sociais com

familiares/amigos

Visitas

Comemoracdes em geral

Encontros em locais

publicos/alimentagdo

Festas tipicas

Cinema, teatro

Visitas a centros culturais

Né&o participa de

atividades de lazer

C) Divisdo das tarefas domésticas

e A familia tem empregada doméstica?

( ) N&o ( ) Sim Ha quanto tempo?

Periodo de trabalho: () integral ( ) parcial ( ) diarista

D) Caracteristicas da rede social de apoio da familia

OBS. Colocar a ordem de importancia nos paréntesis correspondentes (1, 2, 3, 4...)
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Membros familiares
() mée () pai () primeiro filho ( ) segundo filho ( ) terceiro filho
Por parte da mée
()avé ( )avo ( )tio( )tia( ) outros:
Por parte do pai:
()avé ( )avo ( )tio( )tia( ) Outros:
Né&o-familiares
( ) amigos () vizinhos ( ) empregada doméstica ( ) baba ( ) outros:
() InstituicBes — Quais?
[ 1. creche
[ ] pré-escola
[ 1. escola — ensino fundamental
[ ] sala de recursos
[ ] centros de saide
() Profissionais — Quais?
[ 1. cuidador
[ ]. médicos
[ ] assistente social
[ 1. professor
[ ]. fonoaudiélogo
[ ] psicologo
[ ] fisioterapeuta

[ 1. outros:
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ANEXO G
Lista para Assinalar (checklist)': Participacdo e Envolvimento da Familia, da Equipe Técnica e
da Instituicdo de Atendimento na Perspectiva das Familias

(pai ou méde/um dos responsaveis)

Data de realizacéo:

Inicio e término:

Instituicdo:

Crianca:

Respondente:

Atividade Sim - As Nao -

Sempre vezes | Nunca

1. Vocé colabora com os atendimentos do seu filho,
trazendo informacdes, materiais ou de qualquer outro

modo?

2. Voceé procura o profissional para participar ou se

informar dos atendimentos?

3. Vocé procura o profissional, espontaneamente, para

falar do desempenho do seu filho?

4. Vocé comparece prontamente, quando chamado para

vir a instituicdo?

5. Vocé procura, espontaneamente, a instituicdo ou o
profissional para dar sugestfes ou fazer criticas quanto

ao servico recebido?

6. Vocé procura o profissional, espontaneamente, para
solicitar ajuda em relagdo a algum problema ou

dificuldade familiar?

7. Voceé recebe informac6es/orientagdes para que possa

ser mais eficaz com seu filho em casa?

8. Voce recebe orientacdo para poder acompanhar os

atendimentos realizados com seu filho?

9. A equipe discute com voceé sobre os fatores mais

15 Este instrumento foi elaborado tendo como base as listas para assinalar construidas por Poldnia (2005)
sob orientacdo da orientadora deste estudo (Maria Auxiliadora Dessen).
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importantes na promocao do desenvolvimento do seu
filho?

10.

Vocé recebe informacg6es (dos profissionais) sobre as

atividades que eles realizam com seu filho?

11.

Vocé e os profissionais discutem o
planejamento/programacao das atividades para o seu
filho?

12.

Vocé e a equipe discutem os progressos e dificuldades

do seu filho?

13.

Voce trata de questdes familiares (relacionamentos,

valores, crencas e praticas) com a equipe?

14.

Vocé ja participou de grupos de pais?

15.

Vocé ja participou de encontros que estimulam a troca

de idéias/experiéncias entre os pais, na instituicdo?

16.

Vocé ja recebeu encaminhamento para algum tipo de

atendimento familiar?

17.

A instituicdo promove e/ou estimula a participacdo

dos pais no programa de atendimento da crianca?

18.

A instituicdo promove e/ou estimula a participacdo
dos pais nas atividades gerais que ela realiza (festas,

comemoragoes, etc)?
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ANEXOH

Roteiro de Entrevista Semi Estruturada: Gestores e Coordenadores Técnicos das Instituicdes de

Atendimento a Crianca com Deficiéncia

Instituicdo:

Data de realizacéo:

Inicio e término da entrevista:

PARTE 1 - Identificacéo
Nome:
Idade:

Data de nascimento:

Género:

Formacao académica:

a) Graduagéo

b) Especializacédo

Quanto tempo de formado?

Experiéncia profissional (instituicbes em que trabalhou e que tipo de atividades exerceu)

Cargo na instituicdo:

Ha quanto tempo trabalha nesta instituicdo?

Ha quanto tempo trabalha neste cargo?

PARTE 2 - Avaliagdo dos Programas de Atendimentos Familiares Oferecidos pelas Instituicbes
e Expectativas para o Futuro
1. A instituicdo que vocé trabalha tem uma filosofia de atendimento as familias? Se
sim, qual é?
2. A instituicdo oferece programas de atendimentos voltados as necessidades dos
familiares de criancas com deficiéncia?
3. Vocé poderia descrever esses programas?
4. Quais sdo o0s pontos positivos e negativos dos programas oferecidos por esta
instituicdo, em relacdo as necessidades dos familiares das criangas?
5. Os programas de atendimentos ou os atendimentos familiares oferecidos se baseiam
nas necessidades dos familiares? Explique.

6. Qual a relacdo funcional dos programas de atendimento familiar com o
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desenvolvimento da crianga e com o desenvolvimento da familia?

7. Caso ndo exista algum programa de atendimento com familias (em execugao), qual
0 motivo? Explicite as razdes.

8. O que esta instituicdo tem feito para implementar (ou melhorar) os programas de
atendimentos com familias de criangas com deficiéncia?

9. Em sua opinido como deveria ser um programa de atendimento familiar para ser

considerado ideal?

PARTE 3 - Percepcédo e Expectativas quanto a Participacdo e ao Envolvimento das Familias e
dos Profissionais, com a Instituicdo, com o Programa de Atendimentos da Crianga e com 0s
Atendimentos Familiares
1. Como é a participacdo™ e o envolvimento®’ dos pais/responsaveis/familia na
instituicdo?
2. Quais as caracteristicas sociais, econbmicas e comportamentais dos
pais/responsaveis/familia que mais participam e se envolvem com a rotina da
instituicdo em geral?
3. Quais as caracteristicas sociais, econémicas e comportamentais dos
pais/responsaveis/familia que menos participam e menos se envolvem com a rotina
da instituicdo?
4. Como deveria ser a participagdo e o envolvimento dos pais/responsaveis/familia
com a instituicdo?
5. O que esta instituicdo tem feito para implementar (ou melhorar) os programas
de atendimentos voltados as familias de criancas com deficiéncia baseado nas
necessidades dos familiares?
6. O que esta instituicdo tem feito para estimular/melhorar a participacdo e o
envolvimento da familia no programa de atendimentos de seus filhos?
7. Em sua opinido, o que poderia ser feito para aumentar o grau de satisfagdo dos
pais/responsaveis/familia com a instituicdo?
8. O que poderia ser feito, pela instituicdo/profissionais, para melhorar a
participacdo e o envolvimento dos pais/responsaveis/familia na instituicdo?

9. Como é a participacdo®® e o envolvimento®® dos profissionais desta instituicio

16 A participacéo é definida como aquilo que a familia faz para propor ou aderir as atividades
propostas pela equipe, de forma voluntaria ou nao.

70 envolvimento reflete as estratégias utilizadas pela familia para assegurar e otimizar a sua
relacdo com a instituicdo e com o programa de atendimentos da crianca.

8 A participacdo é definida como aquilo que o profissional faz para propor ou aderir as
atividades propostas pela coordenacdo, de forma voluntaria ou nao.
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no atendimento as criancas e suas familias.

PARTE 4 - Percepcdo e Expectativas a Respeito das Politicas Publicas Disponibilizadas pela
Esfera Governamental, no que se Refere ao Atendimento das Familias de Criancas com
Deficiéncia.

1. Existem politicas publicas voltadas para o atendimento das familias de criancas com
deficiéncia? Se existem: a) Quais sdo as diretrizes dessas politicas publicas voltadas para as
familias de criancas com deficiéncia? b) Quais sdo seus objetivos?

2. Como voceé vé a existéncia ou a auséncia dessas politicas?

3. Na auséncia dessas politicas publicas, 0 que uma instituicdo de atendimento a crianca com
deficiéncia, em geral, pode fazer para suprir essa lacuna?

4. Havendo essas politicas publicas, quais as suas implicagdes para as instituicdes de
atendimento a crianca com deficiéncia?

5. O que vocé espera da participacdo do governo federal e municipal, em relagdo a essas

politicas?

PARTE 5 - Concepcao de Familia que tem uma Criangca com Deficiéncia

1. Como é, para vocé, uma familia que tem uma crianga com deficiéncia?

¥ 0 envolvimento reflete as estratégias utilizadas pelo profissional para assegurar e otimizar a
sua relacdo com o programa de atendimentos da crianca e de sua familia.
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Lista para Assinalar (checklist)?’: Participacéo e Envolvimento da Familia e da

Instituicdo de Atendimento a Crianga com Deficiéncia na Perspectiva dos Coordenadores dessas

Instituicdes

Data de realizacéo:

Inicio e término:

Instituicdo:

Atividade

Sim -

Sempre

As

Vezes

Nao -

Nunca

1. Os pais/responsaveis/familia procuram o
profissional/instituicdo para participarem ou se

informarem dos atendimentos?

2. Os pais/responsaveis/familia comparecem

prontamente, quando chamados para vir a institui¢cdo?

3. Os pais/responsaveis/familia procuram,
espontaneamente, a instituicdo ou o profissional para
solicitar informac0es, dar sugestbes ou fazer criticas

guanto ao servico recebido?

4. Vocé discute com a equipe técnica sobre a
participagdo/envolvimento dos
pais/responsaveis/familia com a instituicdo e com o

programa de atendimentos da crian¢a?

5. Ainstituicdo promove encontros que estimulam a
troca de idéias/experiéncias entre 0s

pais/responsaveis/familia?

6. Voceé discute a participacdo e o envolvimento dos
pais/responsaveis/familia no programa de
atendimentos da crianca, durante as reuniées em nivel

administrativo/planejamento estratégico?

7. Vocé participa de eventos cientificos que promovem
conhecimentos a respeito de questdes relativas ao tema

“familia”?

2 Este instrumento foi elaborado tendo como base as listas para assinalar construidas por Poldnia (2005)

sob a orientagdo de Maria Auxiliadora Dessen.
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Vocé tem contato (leituras) com informagdes,

conhecimentos em geral, a respeito do tema “familia”?

Vocé discute com a equipe técnica a respeito de
encaminhamentos/atendimentos necessarios aos

pais/responsaveis/familia da crianga?

10.

Vocé presta ajuda/orientacdo a equipe para que haja a
participacdo dos pais/responsaveis/familia no

programa de atendimentos da crian¢a?

11.

A instituicdo propde atividades diversas (palestras,
reunifes ou outras) a serem realizadas com os

pais/responsaveis/familias?

12.

A instituicdo promove e/ou estimula a participacgdo dos
pais/responsaveis/familia no programa de

atendimentos da crianca?

13.

Vocé discute a respeito das abordagens de

atendimento familiar com a equipe?
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ANEXO J

Roteiro de Entrevista Semi Estruturada: Equipe Técnica que Atende Criangas com

Deficiéncia em Instituicbes de Atendimento

Instituicdo:

Data de realizacéo:

Inicio e término da entrevista:

PARTE 1 - Identificacdo
Nome:
Idade:

Data de nascimento:

Género:

Formacao académica:

a) Graduagéo

b) Especializacédo

Quanto tempo de formado?

Experiéncia profissional (instituicGes em que trabalhou e que tipo de atividades exerceu):

Cargo na instituicdo:

Ha quanto tempo trabalha nesta instituicdo?

Ha quanto tempo trabalha neste cargo?

PARTE 2 - Caracterizagdo dos Programas de Atendimentos Familiares
1. Na instituicdo em que vocé trabalha existe algum tipo de programa de atendimento ou
apenas atendimentos familiares?
a) Sesim, porque existem?

b) Se ndo existe, quais sdo 0s motivos?

PARTE 3 - Avaliacdo dos Programas de Atendimentos Familiares
1. Quais sdo os pontos positivos e negativos dos programas de atendimentos ou
simplesmente dos atendimentos familiares (para pais/responsaveis) oferecidos por esta
instituigdo?
2. Esses programas de atendimentos ou os atendimentos familiares oferecidos se baseiam

nas necessidades dos familiares? Explique.
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Qual a relagdo funcional dos atendimentos familiares com o desenvolvimento da crianga
e com o desenvolvimento da familia?

O que esta instituicdo tem feito para implementar (ou melhorar) os programas de
atendimentos voltados as familias de criangas com deficiéncia baseado nas necessidades
dos familiares?

Vocé acha que a instituicdo deveria ter algum programa de atendimento familiar?

Em sua opinido, como deveria ser um programa ou os atendimentos voltados a familia

para ser considerado ideal? O que vocé espera desses programas/atendimentos?

PARTE 4 - Percepcdo e Experiéncia com os Atendimentos Familiares e/ou com Pais

1.

As familias, em geral, demonstram necessidade de contato, atendimento e orientacdo
por parte da instituicdo? Explique.

As familias comparecem a instituicdo mesmo quando ndo sdo solicitadas? Quais 0s
principais motivos?

As familias comparecem a instituicdo quando solicitadas?

Quais os principais motivos, em geral, para realizar contatos, esporadicos, com as
familias?

Quais os principais motivos para realizar atendimentos com as familias?

Quais os principais motivos que justificam a falta de atendimento com as familias?

Como deveria ser o atendimento as familias em uma instituicdo?

PARTE 5 - Percepcdo e Expectativas quanto a Participacdo e ao Envolvimento das Familias

com a Instituicdo e com o Programa de Atendimentos da Crianca

1.

o

Como é a participacdo™ e o envolvimento? dos pais/responsaveis/familia na
instituigdo?

Quais as caracteristicas  sociais, econdmicas e comportamentais  dos
pais/responsaveis/familia que mais participam e se envolvem com a rotina da
instituigdo?

Quais as caracteristicas  sociais, econdmicas e comportamentais dos
pais/responsaveis/familia que menos participam e menos se envolvem com a rotina da
instituicdo?

Como deveria ser a participacdo e o envolvimento da familia com a instituicao?

O que esta instituicdo tem feito para implementar (ou melhorar) os programas de

2L A participacdo é definida como aquilo que a familia faz para propor ou aderir as atividades propostas
pela equipe, de forma voluntaria ou néo.

2 O envolvimento reflete as estratégias utilizadas pela familia para assegurar e otimizar a sua relacio com
a instituicdo e com o programa de atendimentos da crianca.
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atendimentos voltados as familias de criangas com deficiéncia baseado nas necessidades
dos familiares?
6. O que esta instituicdo tem feito para estimular/melhorar a participacdo e o envolvimento

da familia no programa de atendimentos de seus filhos?

PARTE 6 — Concepcao de Familia que tem Crianca com Deficiéncia

1. Como é, para vocé, uma familia que tem uma crianga com deficiéncia?
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ANEXO K

Lista para Assinalar (checklist)®*: Participacdo e Envolvimento da Familia e da Equipe Técnica

na Perspectiva da Prépria Equipe Técnica que Atende essas Criancas

Data de realizacéo:

Inicio e término:

Instituicdo:

( ) psicologo ( ) pedagogo ( ) fisioterapeuta ( ) fonoaudidlogo ( ) médico

Atividade Sim - As Nao -

Sempre vezes | Nunca

1. Os pais/responsaveis/familia colaboram com os
atendimentos da crianca, trazendo informagdes,

materiais ou de qualquer outro modo?

2. Os pais/responsaveis/familia procuram o profissional

para participarem ou se informarem dos atendimentos?

3. Os pais/responsaveis/familia procuram o profissional,
espontaneamente, para falarem do desempenho da

crianga?

4. Os pais/responsaveis/familia comparecem

prontamente, quando chamados para vir a institui¢cdo?

5. Os pais/responsaveis/familia procuram,
espontaneamente, a instituicdo ou o profissional para
receber informag0es, dar sugestdes ou fazer criticas

guanto ao servico recebido?

6. Vocé orienta os pais/responsaveis/familia para que eles

possam ser mais eficazes com seu filho em casa?

7. Vocé orienta os pais/responsaveis/familia para que eles
possam acompanhar os atendimentos realizados com a

crianga?

8. Vocé e os pais/responsaveis/familia discutem sobre os

fatores mais importantes na promocéo do

2 Este instrumento foi elaborado tendo como base as listas para assinalar construidas por Polénia (2005)
sob orientacdo de Maria Auxiliadora Dessen.
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desenvolvimento da crianca?

Vocé informa e orienta os pais/responsaveis/familia

sobre as atividades realizadas com a crianga?

10.

Vocé e os pais/responsaveis/familia discutem o
planejamento/programacao das atividades para a

crianga?

11.

Vocé e os pais/responsaveis/familia discutem os

progressos e dificuldades da crianca?

12.

Voce trata de questdes familiares (relacionamentos,

valores, crengas e praticas) com os pais/familia?

13.

Vocé ja participou (como profissional) de algum grupo

de pais?

14.

Vocé promove encontros que estimulam a troca de

idéias/experiéncias entre os pais/responsaveis/familia?

15.

Vocé discute sobre a participagdo e o envolvimento
dos pais/responsaveis/familia nos atendimentos e no
desenvolvimento da crianca, durante as reunides em

equipe?

16.

Vocé participa de eventos cientificos que promovem
conhecimentos a respeito de questdes relativas ao tema

“familia”?

17.

Vocé tem contato (leituras) com informacdes,

conhecimentos em geral, a respeito do tema “familia”?

18.

Vocé discute com a equipe a respeito de
encaminhamentos/atendimentos necessarios a familia

da crianga?

19.

Vocé ja fez encaminhamentos da familia para algum

tipo de atendimento?

20.

Vocé recebe ajuda/orientacdo da equipe e/ou da
coordenagdo para envolver 0s

pais/responsaveis/familia nos atendimentos?

21.

Vocé e a equipe propdem atividades (palestras,
reunifes ou outras) a serem realizadas com o0s

pais/responsaveis/familia?

22.

A instituicdo promove e/ou estimula a participacgdo dos
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pais/responsaveis/familia no programa de

atendimentos da crianca?

23.

A instituicdo promove e/ou estimula a participacgdo dos
pais/responsaveis/familia nas atividades gerais que ela

realiza?

24.

Os profissionais e a coordenacdo discutem a respeito
da importancia da participacdo dos
pais/responsaveis/familia no programa de

atendimentos da crianca?

25.

Os profissionais, entre si, discutem a respeito da
importancia da participacao dos
pais/responsaveis/familia no programa de

atendimentos da crianca?

26.

Vocé discute a respeito das abordagens de
atendimentos familiares com outros profissionais ou

com a coordenacao?
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ANEXO L

Questionario de Levantamento Nacional dos Atendimentos Realizados as Familias de Criangas

com Deficiéncia nas Escolas Municipais: Dirigentes de Educacao Especial

PARTE 1 - Identificacdo

Nome:
Idade:

Data de nascimento:

Formacao académica:
Quanto tempo de formado?
Cargo atual:

Ha quanto tempo trabalha neste cargo?

PARTE 2 - Situagdo Atual dos Atendimentos

As escolas municipais do seu municipio-p6lo oferecem algum tipo de atendimento para
as familias das criancas com deficiéncia?
( )sim( )ndo
Se sim:
0 Os atendimentos sdo formais (Propostos pela Secretaria de Educacgdo) ou

informais (assistematicos, emergenciais)? ( ) formais ( ) informais

A) Caso tenha algum tipo de atendimento familiar em um ou mais municipios, como
ele se caracteriza?

Clientela atendida:

()mées ( )pais ( ) mdaesepais ()irmdos () maes, paise irmaos

( )avds/avds ( ) cuidadores da criangca ( ) outros. Explicite quais sdo:

Freqliéncia do atendimento:

() semanal () mensal () bimestral () semestral () sem freqliéncia especifica, de

acordo com a necessidade ( ) outra. Explicite qual:

Objetivo do atendimento:

() informar () orientar () ensinar () solicitar ajuda ( ) prestar outro tipo de servigo.

Explicite qual:
Profissional que executa:
() professores especialistas ( ) professores do ensino comum () coordenadores

pedagdgicos () diretores das escolas () outros. Explicite quais:
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Local de realizacéo:

() prépriaescola () especificamente na sala de recurso () outro local. Explicite qual: |

Conteudo trabalhado é relativo a:
() desempenho do aluno () funcionamento da escola () questdes educacionais ( )
NEE do aluno () troca de experiéncias com outros pais

( ) outro assunto. Explicite qual:

B) Caso ndo oferecam algum tipo de atendimento familiar, quais séo as justificativas?
( ) Faltam recursos humanos ( ) Falta apoio financeiro ( ) N&o é necessario

() Nao é exigido pela secretaria de educacdo ( ) Outros motivos. Explicite quais: _
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ANEXO M

Lista para Assinalar (checklist)*: Participagdo e Envolvimento da Familia e dos Professores na

Perspectiva dos Professores Especialistas

PARTE 1 - Identificacdo
Nome:
Idade:

Data de nascimento:

Formacao académica:

Quanto tempo de formado?

Cargo atual:

Ha quanto tempo trabalha neste cargo?

PARTE 2 - Lista para Assinalar (checklist)

Atividade Sim - As Nao -

Sempre vezes | Nunca

1. Os pais/responsaveis/familia procuram a escola/sala de
recursos para participarem ou se informarem das aulas,

do desempenho do filho?

2. Os pais/responsaveis/familia comparecem prontamente

quando chamados para vir a escola/sala de recursos?

3. Os pais/responsaveis/familia procuram,
espontaneamente, a escola/sala de recursos ou 0s
professores para receber informacdes, dar sugestdes ou

fazer criticas quanto ao servico recebido?

4. Vocé promove encontros que estimulam a troca de

idéias/experiéncias entre os pais/responsaveis/familia?

5. Vocé promove e/ou estimula a participacdo dos
pais/responsaveis/familia no plano de atendimento da

crianga?

6. Vocé participa de eventos cientificos ou patrocinados

pela SEESP/MEC que promovem conhecimentos a

2 Este instrumento foi elaborado tendo como base as listas para assinalar construidas por Poldnia (2005)
sob orientacdo de (Maria Auxiliadora Dessen.
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respeito de questdes relativas ao tema “familia™?

7. Voceé tem contato (leituras) com informacdes,

conhecimentos em geral, a respeito do tema “familia”?

8. Vocé discute com a equipe escolar a respeito de
encaminhamentos/atendimentos necessarios a familia

dos alunos?

9. Vocé presta ajuda/orientacdo a equipe de professores
para que haja a participacéo e o envolvimento dos

pais/responsaveis/familia com a escola e com o filho?

10. A participacdo® e o envolvimento® da familia com a
escola/sala de recursos, e o atendimento familiar sdo

temas discutidos entre os professores, equipe escolar?

Comentérios adicionais:

> A participacdo é definida como aquilo que a familia faz para propor ou aderir s atividades
propostas pela escola de forma voluntaria ou ndo.

6 O envolvimento reflete as estratégias utilizadas pela familia para assegurar e otimizar a sua
relacdo com a escola e com o professor, no que se refere ao atendimento do seu filho.
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ANEXON

Roteiro de Entrevista Semi Estruturada; Gestores, ou seus Assessores, dos Ministérios

da Salde e da Educacdo

Inicio e Término:

PARTE 1 - Identificacdo

Nome:
Idade:

Data de nascimento:

Formacdo académica

Quanto tempo de formado?
Cargo atual:
Ha quanto tempo trabalha neste cargo?

Ha quanto tempo trabalha nesta equipe?

a) Graduagéo

b) Especializacédo
c) Mestrado
d) Doutorado

PARTE 2 - Caracterizagdo das Politicas Publicas Nacionais Voltadas ao Atendimento de

Familias de Criangas com Deficiéncia

1.

o~ D

Existem politicas publicas direcionadas diretamente ou indiretamente para essa
clientela? Quais sdo elas?

Qual o objetivo geral dessas politicas publicas?

O que justifica a existéncia ou auséncia dessas politicas?

Quais programas pertencem a essas politicas?

Como se caracterizam tais programas? (objetivos especificos, clientela alvo, local de
realizacdo, normas de funcionamento, quem executa, quais sdo 0s critérios para a
participacgéo, etc.).

O oferecimento desses programas € nacional ou se restringe a alguns
estados/municipios?

Qual a parcela de contribuicdo do Governo Federal na existéncia dessas politicas?



235

PARTE 3 - Percepcdo/Experiéncia Pessoal a Respeito da Existéncia/Auséncia e Eficacia das
Politicas Publicas Voltadas ao Atendimento de Familias de Criangas com Deficiéncia
1. Como tem sido a sua participagdo no planejamento de tais politicas/programas?
2. Como vocé avalia essas politicas e/ou programas ou a inexisténcia delas (aspectos
positivos e negativos)?
3. Quais sdo as suas sugestdes para a melhoria ou criacdo dessas politicas/programas?

Como vocé gostaria que elas fossem?

PARTE 4 - Concepcao de Familia que tem uma Criangca com Deficiéncia

1. O que ¢, para vocé, uma familia que tem uma crianca com deficiéncia?



ANEXO O

Sistema de Categorias: Concepg¢des de Familia

(Para...}

Base/Alicerce

Tudo - coisa mais importante

(n=22) ’:

|

Formacgao e educagao da sociedade
| (=3)

Familia &...

Estabilidade e Equilibrio

(n=a)

Paciéncia/Aceitacdo

()

Uni&o/Companheirismo
[ (n=15) -

(n=a)

[ Concepcgodes de Familia J

(=2

Estrutura familiar inclui... ]C——

Viver em grupo

Bom/Legal

Nao sabe o que &

=

Amizade /Amaor/ Carinho

{n=4)

na mesma casa/lar
=

Onde. ..
(n=2)

Somente por lagos de consanguinidade

(n=27)

Muclear Tradicional

Com filhos adotados

(n=3)

a Extensa (n=21)

Incorpora parentes por consanguinidade e/ou legais

(" Tradicional ampliada (n=6)

Incorpora amigos, colegas de trabalho, vizinhos, ete.

( Contemporanea (n=5)

(tradicional + extensa + ampliada)

Alternativas - Recasadas

=)
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ANEXO P
Sistema de Categorias: Concepc¢des de Familia de Crianga com Deficiéncia

Rotina da casa

{n=1) =

Requer cuidado/tratamento similar

E igual/normal (n=15) Crianca L (n=s) =

Em que aspectos? Porque... (" Precisa da familia como qualguer uma

L (n=1) =

Méo explicita

Concepgdes de Familia de Crianga com

{n=8) =

Deficiéncia
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ANEXO P (continuacao)

Sistema de Categorias: Concep¢des de Familia de Crianga com Deficiéncia

Vida social (restrita)

(n=1}

Atualmente & melhor compreendida/ vivida

(n=3)

Lida melhor com as diferengas/mudangas

(n=1) =

E mais unida e afetiva

(n=2) 7

Possibilita experiéncias/emogbes diferentes

[n -E) [~

Permite valorizar pequenas coisas/vida

(n=7)

Condigdo traz algumas vantagens

n=1)

Causa maior sofrimento/preconceito
(n=10) y

Assusta no inicio

[n -I] »

E diferente (n=74)

Em que aspectos? Deficiéncia/Crianga (n=73) Desperta o sonho da 'Perfeigio”/"Normalidade” da crianga

Porque... (n=1}

Concepcdes de Familia de Maior esforgo,/dedicagio exclusiva
Crianga com Deficiéncia (n=5) !

Maior cuidados/ atengéo e preocupagio
{n=11) :

Mais conhecimento/informagdo

(n=1) =

Rede social de apoio (mais ampla)

Demanda...
{n=7)

Mais participacBo social/busca de recursos

(n-4} =

Adaptagio do espago fisico, da linguagem
(n=4) :

Aceitagio da deficiéncia

(=2}

Nao explicita
(n=s}
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ANEXO Q
Sistema de Categorias: Concepgdes de Méae/Pai

Educador

(n=8)

Protecao
(n=1)
Cuidado
[n=6&)

E exercer a fungdo de... ]@_

Ativa/intensa

(n=s)

Participagéo

Equilibrada
(n=1)

Dedicagao
(n=3) =7

Compromisso & responsabilidade
{n:d) .

Doacéo e abdicacio

{n-:]) =r

Amizade e carinho

{n=3)

Concepcgoes de Mae/Pai

Ser mae/pai... -
Importanta da vida - E tudo

(I‘I=3}| 4

Gratificante/ Prazerosa/Privilégio
(n=3} »
b

Boa./ Otima./Maravilhosa
[n=11) —r

E uma funglo...

Precisa dar bons exemplos
'[|'|=l:|I =t
I'J—Diflt:il Tem muitas atividades/Cansativa
=
Por que’ (n=2) —»
Mo explicita
(n=3) =

(Nunca parou pra pensar nisto
(n=2} ?

Ainda esta sprendendo o que & }>
—

| 1)
b

Mao explicita o que &

Mao sabe explicar

[n =2}
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ANEXO R
Sistema de Categorias: Concepcdes de Mae/Pai de Crianca com Deficiéncia

Requer tratamento similar

{n=3) =7
ek

Apresenta qualidades/caracteristicas similares

E igual/normal (n=18) {n=4) =

-
FPorque... O amor da mée/pai & incondicional

(n=7)

Concepgdes de Mae/Pai de Crianga com

Nao explicita
Deficiéncia (n=4)

Ser mae/pai...

E bom/maravilhoso/gratificante

(n=12)




ANEXO R (continuacao)

Sistema de Categorias: Concepcdes de Mae/Pai de Crianca com Deficiéncia
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(n=8)

E dificil/ Dependente
=

Porgue crianga. ..

E diferente... (n=51)

Concepgoes de Mae/Pai de Crianga com Deficiéncia

Ser mae/pai...

Mao explicita

(n=2)

Mao explicita

(n=1)

Maior esforgo e dedicagio
(n=4)

Maior preccupacio e responsabilidade
(n=3}

Maior atengao e paciéncia

n=3}

Tratamento/praticas diferenciadas
(n=4)

Rede de apoio [mais ampla)
(n=1)

=

{n=9}

Defici&ncia - Preconceilo @ grande

Restringe vida social
(n=1}
. =

Rotina da familia

Porque. ..

'fRes'rringa oportunidade de estudo e trabalho
(n=3)
N =

=

Méo explicita
(n=2}
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ANEXO S
Sistema de Categorias: Concep¢des de Irmao e Concepcéo de Irméao de Crianga com Deficiéncia

Conviver junto

(n=1)

Ser amigo/ Companheiro

(n=4} =

Concepgdo de irmdo

Irmao é...

Muito legal E igual/normal

{r=1)

(n=2)

E mais amoroso/compreensivo/companheira |

(n=1)

N
Faz birra, chora e briga

|
(n=2) =

MNao aprende/ndo compreande
™
(n=3)
-

E diferente (n=9}

Concepgio de irmaoc de crianga com deficiéncia Porque crianga...

Ser irmao...

Demanda mais paciéncia e persisténcia

(n=3)

Bom/gosiosao

(n=a}

Chato/nao gosta

{n=1)
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ANEXO T
Sistema de Categorias: Rela¢Ges Familiares — Relacdo Conjugal

Com pouco didlogo

(n=2)

Com muito didlogo

(n=3)

Coesdio/unido

{n=2)

Sem discussiio/brigas

Harmania (n=6)

Como? Com discusséio/brigas

(n=9)

Padroes de Comunicacdio Diviséo de tarefas domésticas D)

Compartilhamento Pai provedor

(n=1)
Pai ndo paricipativo

(n=1)

Em que?

Em todas as esferas

(n=1}

[ RELAGAO CONJUGAL }

Com brigas /discussbes

{n=4}

Por dificuldade de entender a esposa
{n=1) =

Boa/ Satisfeilos
(n=22)

Ruim/Desgastante

(n=5)

Melhorou

(n=5)

Avaliagio da relagio

{n=1)

Mais diglogo
{n-ﬂ =

Maior participagao

(n=1)

Mais atengdo do marido para esposa
i

Poderla ser melhor (se h ) ]Q

Nao explicita

{n-3}




ANEXO T (continuagéo)

Sistema de Categorias: Relacdes Familiares — Relacdo Parental

Restrigio para vida social
(n=a) =

Quais?

Com imposigdo de limites /autoridade

Reforgo negativo
(n=1) =

Praticas Parentais {=)

Indutivas

(n=3)

L RELAGAO PARENTAL

Sem imposicéo de limites

(n=2)

{n=6)

Coercitivas [T}

Palmadas

Ameaca
{n=1) -

Castigo

(n=3)

Co-parentalidade

(n=2)

Igualdade /negociagdo nas praticas parentais I

(n=7)

Desigualdade/conflito nas praticas parentais I
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ANEXO T (continuagéo)

Sistema de Categorias: Relacdes Familiares — Relacdo Parental

Coesdo/unido

[n=1)

Sem brigas/discussbes
(n=3) =r
Com brigas/discussbes

-
(n=2) =
Com amor/carinho
l:n-3} =T

Diglogo

Padries de comunicagio (n=6)

Filho paricipativo
Divisdo de tarefas domésticas D) {n=1}
= —

RELACAO PARENTAL

FPromove atividades de lazer
(1 tn=1) »

Farticipa em reunides escolares
[n=1] »

Transporta as criangas
{n=1) »
. -
Pai n&o participativo

(n=3) =

Pai participativo

Compartilhamento |2

ComoT

Cuidado com filhos {5
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ANEXO T (continuagéo)

Sistema de Categorias: Relacdes Familiares — Relacdo Parental

-
Respeite aos pais
(n=4] .
9 =
-
Independéncia da crianga
I[n-1] -
Valores/Crengas - El
Educacéo igual para todos os filhos
{n-1] -
N &
p
Fazer de tudo para os filhos
RELAGAO PARENTAL (=1
n=1 -
. Ef




Avaliacao

[ RELAGAO PARENTAL |
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ANEXO T (continuagéo)

Sistema de Categorias: Relacdes Familiares — Relacdo Parental

Situagio Real

Boa /s dtima

(n=12)

Educacdo da crianca
(n=2) =

Ruim /desgastante Relag&o com enteado

Em que? (n=1) =

(n=1)

Melhorou

=
Relagdo com filho adolescente
(0-2) =

Impor limites
- ; (n=1) l
Praticas Parentais WC \_ =

O que precisa ser feito? NSo superproteger
(o= =

p.

-
Sitvagao Desejada

(n=7)
\

-
Diglogo Melhorar & gualidade
O que precisa ser feito? (n=2) =

Como deveriam ser? Mais intimidade

Mais conciliatoria. compartilhada
A~
; (n=2) -
Relagdes Interpessoais } \_ E,’

(n=1)
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ANEXO T (continuagéo)

Sistema de Categorias: Relagdes Familiares — Relacdo Fraterna

CoesaosUniao

{n=2)

Cuidado e protegao
(n-e) =
'r Sem brigas./discussdes
=4
=) =
r Com brigas/discussdes
{n=5s) :
\ =

Padries de comunicagio o Harmonia

r Com amor/carinho
- (n-2) =
RELACAQO FRATERNA
Com agressdo/Brigas
(n-s) =

(e}

Por cidmes/competicio
(n=7) =

Boa - sem brigas./discussoes

{n=12)

]IZ.’
Boa - com brigas./discussoes
=

Avaliagao

{n=8)




Sistema de Categorias:

Aspeclos Positivos

O que & bom?
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ANEXO U
Avaliacdo da Familia — Aspectos Positivos

g

Condig#o financeira (melhorou)

(n=2]

Saude (boa)

(n=2) g

Religido (compartilhada)

(n=1)

g

Rede social (convivéncia com amigos)

(n=1)

5

Unido/companheirismo

{n=8}
\

k
g

Amor e amizade

(n=s)

Harmania/tranquilidade

{n=a)

e
Colaboragio em atividade doméstica

{n=1)

5

Presenca constante

{n=1)

[ Avaliacao da Familia

Relagdes Amor e amizade

(n=2)

Familiares

Dar presentes

(n=2}

Sem dificuldades

{n=2)

Conjugais

(n=2}

Unido/companheirismo

(n=1)

)z

Nao explicita =)

M&o sabe responder

(n=3)



Aspactos Megativos
<]

0 gue & riim na familia?

Avaliagao da Familia
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ANEXO U (continuagao)
Sistema de Categorias: Avaliacdo da Familia — Aspectos Negativos

{n=15)

Condigao financeira [ruim)

Ajuda para realzar atividades de cuidade com criangas

Rede Social de Apoio [restrita)

{n=a)

[n=3)

Contalo gocial

Deficiéncia

Crianga
Porque. ..

Felagias

Familiaras

(n=27)

Porgue demanda. .

[n=1)

Estresse difrio

(n=2)

Ficar am casa

[n=1]

Resliracio de visgens
(n=2)

Levar crianga para os lugares

(n=3)

Masceu com problema

{n=1)

Tem dificuldades de locomogdo

(n=1}

Conflitas /beigas

(n=3]

Falta de compreenséos/magoa
{n=2)

Divis®o ndo equilibrada nos culdados com crianga

=

Comportamenta do parcein atual Sex

(n=1}

Intarferéncias da familia extensa
{n=2)

Conflitos./brigas

(n=5)

Conjugal

{m=12} (n=4)

HNao explicita - & rulm
(n=1}

Nao envolvimenta do pai

(n=1}

Inconsisténcia antre mas & pai

{m=1}

B

Desconheciments, dificuldade de comd lidar com crianca

L

(=2}

Punicio dos pais

(n=4)

Fratemal | peimosia)

{met)
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ANEXO U (continuagao)
Sistema de Categorias: Avaliacdo da Familia — Familia Ideal

Ter casa prépria

(o)

Situacdo Financeira

' .
Mudar de cidade
Em que? (n=1) :
\ S

Néo explicita
(n=1)
Rede Social de Apoio (ampliar)

n=1)

Familia Ideal

0 que precisa melhorar...

=
Parental (Sem castign/sem bater) b

(n=1)

Avaliagao da Familia

Relages Familiares ]

Do grupo {Mais legal)
(n=1)
Nzo sabe dizer

{n=1)
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ANEXO V

Sistema de Categorias: Avaliagdo dos Servigos e Atendimentos Familiares

Sarvigos/atendimentos {n=54)

Porque oferacem/promovem beneficios...

Avaliagio Positiva (n=81)

O que tem de bom?

,[_Dellnléncla.-‘Crlanqs [n=2] ;]—v_

{Evoh@c da erianca nos alendimentos (n=1) }—-

(" Conhecimentos & Orientagiio (Cagniliva) ]C,{Esnmulacao da crianga em casa (ne3) }—v-
k‘_s“"bre'" _-[ Como lidar com a crianga [n=7] }—r
{Dimhaﬂ & deverss/cidadania [n=1) }—+
Favorece compartilhamenta (n=5) }—--

Melhors sutoestima (n=&) }—‘.

Para as Familias Apoio emacional (Afetiva)
{n=42) Pargue. ..

\[Tmcas de Experigncias (n=29) ]—;

Treinamento/ Gapacitagio (n=3) }_,.

Lanches, cestas basicas (n=1) }—r

Confraternizagiies [n=1)

Diplama (n=1)

-
Recompansas [ Materigis objmivas)

l
Quais?
\

Alividace fisica - Hidroginastica (n=1) }—-

HP&ra 05 profissionais - Melhor conhecimenta do contexta familiar [n=2) }—-—

\{ Ma0 explicita (n=3) }—-—




ANEXO V (continuacgdo)

Sistema de Categorias: Avaliacdo dos Servicos e Atendimentos Familiares

Profissionais
(n=20)

Porque...

Avaliacao Positiva (n=81)

O que tem de bom?

—
S8o0 disponiveis/interessados e envolvidos

(n=6)

-
Atendem bem - Clima saudavel

(n=s)

-
Atendem sem agendamento

(n=3)
M

P
Realizam levantamento de necessidades com os pais

(n=2)
\

P
Telefonam para os pais

(n=2)
.

(" . .
Conversam./orientam pais

(n=2)
.

Pais - Participativ

(n=4)

os/interessados

Estrutura fisica - Ambiente tranquilo, organizado

(n=3)
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Sistema

ANEXO X
de Categorias: Participacdo e Envolvimento da Familia

Sao donas de casa {n=1}}‘z'-
Ocupacéo/Profissdo (3 :
Trabalham fora {n=1) |-

Tém condiches precérias - ndo faz diferenga (n=10) }U

Nivel econdmico {Z)

Tém melhores condigies - faz diferenca {n=11}}U

Boa escolaridade - faz diferenca (n=6) ]‘:'-
Nivel educacional -

Escolaridade precaria - ndo faz diferenca (n=5) }E'-

Séo homens (pais) (n=1) ]Ew

Tém condicbes emocionais melhores (n=3) J‘:,-

S&o agressivos, amados (n=1) JEw

,[Cumpurtamento/ Perfil emocional

LOs mais participativos Je

| Tipo de Familia O’{ Muclear Tradicional {n=1) ]‘:v-

Se dedicam, participam da sua vida {n=6) }U
Aceitam a deficiéncia [n=3}h

Negam deficiéncia/superprotegem (n=1)1E.-

Deficiéncia/Crianga {2

/[F'omuaisfassiduas em todas atividades (n=19) ]U~

/[Ativos/culabnrﬁdures - guestionam (n=18) JU

\[ Instituicio S Atendimentos Je
\[Seguem orientagdes (n=5) J‘:F
\[Fazern o que pedem {n=4) ]!j"

\[Vendem rifas, colaboram com dinheiro {n=1) J‘:'_

\[Néo sabe/Varia muito (n=8) ]Et

\

/( Interessados /acompanham o que esld sendo feito (n=18) }U

254

Conhecem sobre a deficiéncia e possibilidades da crianca (n=1) JU
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ANEXO X (continuacao)

Sistema de Categorias: Participacdo e Envolvimento da Familia

Ocupagao/profissdo |0 Trebaham fora de casa (n=3) ]E"

Tém melhores condigbes - ndo faz diferenca (n=6) J‘:'/t

e
Tém piores condigées - faz diferenga (n=4) ]‘:»

&

3

Nivel educacional k- Néo tém acesso és informagbes/conhecimento (n=5) b

dade ko Idosos (n=1)

Perfil Emocional [ Frégeis emocionalmente - fogem da realidade (n=1) 15’-

Funcionamento familiar | Desestruturadas (n=2) |-

/{ Nao se comprometem/se envolvem (n=8) ]‘:y-

/{ Nao compreendem/aceitam (n=3) }U
Irresponséveis (n=2) |-
\[Nﬁo se preocupam com o futuro (n=1) ]D-

\[Revnlfﬁdns por ter filhe com deficiéncia (n=1) JU

\{Nﬁu acreditam na sua capacidade (n=1) b

/{Se relacionam mal cam profissionais (n=6) J@

Reclamam muito, néo sabem nada (n=2) ]:t
Instituicdo/Escola (3 [ se comportam mal ]:*

Se isolam da convivéncia em grupo (n=1)
(n=6)

[Os pouco participativos ]G

Deficiéncia/Crianga §=

.

Fazem oufras coisas durante reunides (n=2) }:w
.

Néo ajudam com dinheiro (n=1) b

\{Néo gostam da instituigio (n=1) ]E»
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