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RESUMO

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

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



ABSTRACT

The national literature in the field of special education has continually pointed the
necessity of research on programs towards attention to the families of persons with
handicap. The present research start from the idea that diferent families can have
diversified service necessities. This research was outlined to test this hypothesis, and the
general objective of the study consisted in developping, evaluate and compare the efects
of different contents of a program of attention to the mothers of the severaly
handicapped. For the research was used an experimental delineation of multi elements
baseline in which, 3 groups of mothers (A, B, C) was submitted to one sequency of
three diferent contents in a attention program (Emotional Support — S; Information — I;
and Training Abilities — T), with variations in the order of offers of contents for each
group. The study involved two stages, denominated as Study 1 and 2. Study 1 counted
with the participation of 15 mothers of handicapped children from a special school and
had as objectives: a) Identify the necessities of mothers with severelly handicapped
children caracterizing aspects like received diagnostic, familiar structure, social-
economic conditions and demographics, environment organization and routine,
psicological conditions to establish gratefully interactions with their children. For this
were done individualized interviews that later were tabulated and resulted in a survey of
the necessities and potencialities of this mothers in relation to the child with deficiency.
The results of this first stage was the identification of the potencialities and necessities
of the families that were translated at the three contents for the attenction program and
that allowed develop the program with the identified contents (Contents S, I, T). The
study 2 had as participants 07 mothers of deficients students (with pre-school age,
considered severally handicaped that attended a special school). For the implementation
stage were done three groups, with the end to evaluate the efects of different
presentation orders of the three contents about the following selected variables:-
Comunnication Family-School — CFE (measured by a note book); Adesion of the
Family to the Service AFA (measured by school frequency registry of the children to
the school) and about the development level of the students NDA, (measured by
performance evaluations in seven areas of infantile development: cognition,
socialization, nutrition, auto-care, motor abilities, courtesy rules and comunnication).
The results pointed gains for all seven children at the development level, varying around
10 to 30% in all the areas for the majority of the children (6 in 7), reaching in some
areas to 100% of the abilities. In relation to the variable CFE, the number of notes at the
family book went from zero to 18 times, in three months, that was the duration time of
the attention program. To the variable AFA, the frequency index at school varied from
80 to 100 % to all children. Is discussed at the end the necessity of implementing
attention programs for families with children with defficiency, that been fundamented at
the necessities of each family, starting with the hypothesis that families have diferent
necessities, and that due this need diferent services. As far as the presentation order of
contents, the data are suggestive that the most efficient order to the mothers os pre-
school children would be: Emotional support, information and training of abilities
(SIT), to establish empathy and binding, followed by the information offer to increase
the understanding about the deficiency, what would favour later on the trainning of
abilities to the teaching of their children.

Key words: special education, families, intervention, children severally handicapped,
pre-school, designer experimental of baseline multi elements.
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Capitulo Um

Introducao

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

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

Eu percorri aquela menos usada.

Esta foi a grande diferenca!

Robert Frost.



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

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

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

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

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

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



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

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

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

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

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

ela € parte.



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

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

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

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

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

1999, p.27).



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

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

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

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

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

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

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



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

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

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

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

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

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

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



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

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

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

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

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

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



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

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

e Fatores subjetivos ou condicionados por mecanismos de defesa;

e Fatores objetivos ou dependentes da etiologia, do desenvolvimento da

dificuldade apresentada pela crianca e de fatores associados;

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

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

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

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



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

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

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

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

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



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

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

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

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

O estresse observado nessas familias ¢ um fator que assume grande importancia
dentro da dindmica familiar. Quando o estresse afeta um dos cuidadores principais, ele
também pode afetar o desenvolvimento dos filhos de alguma forma, assim como
situagdes estressantes na vida dos filhos podem afetar aos pais (Belsky 1984;
Matsukura, 2001).

Familias de criancas com deficiéncia possuem, de um modo geral, maior
propensdo a apresentar niveis de estresse elevados, assim como maior desajustamento
familiar, considerando que o estresse ocorre quando o individuo percebe niao possuir

meios para enfrentar uma determinada situagdo ou condi¢do. Porém, ¢ importante
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ressaltar que ndo ¢ comum que as familias experimentem niveis cronicos de estresse ou
ma adaptacdo embora o estresse alcance niveis elevados em alguns episodios da vida
familiar (Matsukura, 2001).

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

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

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

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

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

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

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

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

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

uma outra parte dessa mesma literatura que oferece uma visdo positiva sobre a familia
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de um individuo com deficiéncia, com seus ganhos, beneficios e suas estratégias
adequadas.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

16



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

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

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

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

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

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

necessarias.

Familias e suas estratégias de enfrentamento

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

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

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

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

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

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

Uma das varidveis importantes para que as estratégias de enfrentamento sejam
utilizadas com sucesso e, conseqiientemente, o ajustamento familiar seja realizado ¢ o
suporte social recebido por familiares de criangas com deficiéncia. Matsukura (2001)
realizou uma revisdo de estudos sobre a importancia do suporte social para as familias
de criangas com necessidades especiais ¢ constatou que o suporte extrafamiliar ¢
importante ¢ determinante para o ajustamento familiar, principalmente no que diz
respeito a divisdo de responsabilidades e das tarefas relativas aos cuidados com a
crianga. Além disso, segundo Guralnick (1997), ha fortes evidéncias de que o suporte
social atua como fator protetor em condi¢cdes de estresse nas quais as medidas de
suporte relacionam-se com a percepcao da disponibilidade de recursos interpessoais

que auxiliam no enfrentamento de eventos estressantes.
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Parceria Familia—Escola: aspectos a serem considerados em programas de

atencao as familias.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

e Fornecer apoio emocional para os pais;

e Facilitar a compreensao do diagndstico da crianga;

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

2002).

26



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

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

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

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

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

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

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

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

participagdo de todos.
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4

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

31



consultada sobre as habilidades que julgavam importantes para serem ensinadas € nem
quanto as suas proprias necessidades e potencialidades.

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

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

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

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

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

O Estudo 1 teve como objetivo identificar as necessidades de maes de criangas
pequenas com severas deficiéncias caracterizando aspectos como o diagndstico
recebido, estrutura familiar, condigdes socio-econdmicas e demograficas, organizagao
de ambientes e rotinas e condi¢des psicoldgicas para estabelecer interagdes gratificantes
e reforcadoras com seus filhos e papéis parentais, buscando embasar a defini¢do e
elaboracdo de um Programa de Atengdo oferecido a essas maes.

O Estudo 2 teve como objetivos: a) planejar e implementar um Programa de
Atencdo com contetdos diversificados para maes de criangas pequenas severamente

prejudicadas; b) avaliar os efeitos do Programa de Atencdo sobre algumas variaveis

32



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

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

ESTUDO 1



ESTUDO 1

Levantamento de Necessidades e Potencialidades de Maes.

O objetivo deste estudo foi identificar as necessidades de maes de criangas
pequenas com deficiéncias, caracterizando aspectos como o diagnostico recebido,
estrutura familiar, condi¢des soOcio-econdmicas e demograficas, organizagdo de
ambientes e rotinas e condigdes psicologicas para estabelecer interagdes gratificantes e
reforcadoras com seus filhos e papéis parentais. A identificagdo dessas necessidades
deveria embasar a definicdo e elaboragdo posterior de um Programa de Atengao

oferecido as maes de criancas pequenas com deficiéncias.

Método

Local

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

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

e Classe 1

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

cuidados e comunicagdo com estimulagdo realizada em grupos de até trés alunos e/ou
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sessoes individualizadas com a presenga de um técnico (psicologo, fisioterapeuta) junto
com a professora na sala ou com a retirada de algumas das criangas para a sala deste

técnico.

e Classe 2

Nesta classe encontravam-se alunos na faixa etiria entre quatro anos e seis
meses € sete anos. As atividades visavam o desenvolvimento de habilidades de
comunicag¢do, habilidades académicas e motoras, com €nfase nas aquisicdes académicas
como pré-requisitos para a alfabetizacao.

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

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

Tabela 1. Descricao dos profissionais do setor de Educacao Infantil e suas fungdes.

Area Profissional/Quantidade Funcao
01 psicologa Atuam nesse e nos outros setores da escola,
Técnica 03 fisioterapeutas avaliando, participando da composicdo das

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

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

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

O setor contava ainda com outros profissionais que também atuavam na

Institui¢do: médico psiquiatra, responsavel pelo inicio do processo de avaliagdo e
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acompanhamento dos alunos; a assistente social que fazia acompanhamento dos alunos
e suas familias; a enfermeira, responsavel pela medicacdo e atendimento de primeiros
socorros das criangas e a advogada, para auxilio e orientacdo das questdes legais
envolvendo a crianga e sua familia.

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

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

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

Participantes

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

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

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

apresenta a caracteriza¢ao geral do perfil das participantes da pesquisa.
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Tabela 2: Caracterizagdo das participantes e das familias quanto a renda familiar, nimero de filhos, niimero de pessoas que moram na

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

Codigo Idade Grau de Instrucao Profissao Estado civil Filhos renda/salarios moradores na casa /
minimos’ pessoas que trabalham

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

2 35 Ensino fundamental Doméstica Divorciada 4 entre 0 e 2 5/1
incompleto

3 51 Ensino fundamental Dona de casa Viuva 4 entre 4 ¢ 6 6/3
incompleto

4 41 Ensino fundamental Dona de casa Casada 3 entre 2 € 4 4/0
incompleto

5 23 Ensino médio completo Atelié de calg¢ados Convivente 1 entre 4 ¢ 6 3/2

6 46 Ensino médio completo Faz salgados para Casada 3 entre 2 ¢ 4 51

fora

7 34 Ensino fundamental Dona de casa Convivente 3 entre 0 e 2 5/1
incompleto

8 35 Analfabeta Dona de casa Viuva 1 entre 6 € 8 2/0

9 37 Ensino fundamental Dona de casa Casada 1 entre 2 e 4 3/1
incompleto

10 39 Ensino fundamental Auxiliar de Solteira 3 entre 2 e 4 2/1
incompleto lavanderia

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

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

supermercado

13 21 Ensino fundamental Dona de casa Convivente 3 entre 2 e 4 15/3
incompleto

14 35 Ensino fundamental Dona de casa Casada 1 entre 2 € 4 3/1

completo
15 40 Ensino fundamental incompleto Dona de casa Casada 2 entre 2 ¢ 4 5/1

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

servigos e profissional que forneceu o diagndstico.

Tabela 3: Caracterizagdo das criangas em termos de idade, tipo de deficiéncia,

Codigo Idade Sexo Diagnostico Clinico Quem deu a Servicos/escol Servicos/escolas
anos noticia as (0-3 anos) (3-6 anos)

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

2 4 M Parto demorado Mae ndo creche regular  escola especial

lembra

3 4 M Sindrome de Down médico escola especial  escola especial

4 2 F Paralisia Cerebral médico escola especial

5 4 F Nio sabe Mae ndo sabe escola especial  escola especial

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

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

8 5 F Paralisia Cerebral médico escola especial  escola especial

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

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

11 4 M Sindrome de Down médico escola especial  escola especial

12 6 F Deficiéncia visual médico creche regular  escola especial

creche regular

13 1 M Sindrome de Down médico escola especial

14 4 M Paralisia cerebral médico escola especial

15 5 F Paralisia cerebral médico escola especial  escola especial

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

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

A maioria das criangas freqiientou a escola especial na idade de um a trés anos,

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

explicado por se tratarem de criancas com deficiéncias acentuadas e importantes

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

Em relagdo a notificagdo sobre a condicao ou diagnoéstico da condigdo do filho, é
possivel verificar que, em 86,7% dos casos, as entrevistadas informaram ter sido o
médico pediatra a pessoa responsavel em informar aos pais. Essa informagao aconteceu,
na maioria dos casos entre trés a seis meses ap0s 0 nascimento € nem sempre foi pelo
primeiro pediatra que atendeu a crianga.

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

época da entrevista.

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

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

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

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

categorias que versam sobre:

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

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

2) Necessidades de servigo: servigos que a mae gostaria que fossem oferecidos a

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

necessidade em conseguir uma escola para seu filho com deficiéncia que desenvolva as
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habilidades dele, seja ensinando essas habilidades diretamente para a crianca ou entao
por meio do treino com os pais.

3) Percepcdes positivas: percep¢dao que a mae possui de que, com o nascimento

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

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

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

domésticas e locomover-se sozinho pela vizinhanga.

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

diagnéstico da deficiéncia e também aquelas informac¢des que as maes receberam e
foram esclarecedoras em ajuda-las a entender melhor o diagnéstico fornecido. Também
compreende as informagdes que de alguma forma ajudaram na criagdo ¢ educacio de
seu filho, além das informagdes sobre os direitos legais dos filhos com deficiéncia.

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

sentimentos, diividas e angustias.
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7)_Atitudes: atitudes cotidianas da mae em relagdo ao seu filho com deficiéncia,
tais como, superprote¢do e resisténcia na aceitacdo da deficiéncia do filho, e também
atitudes com os demais filhos, por exemplo, fornecendo mais cuidados e ateng¢do para o
filho deficiente do que para eles, fazendo distingdo no tratamento com os filhos.

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

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

9) Aceitagdo: atitudes que mostram organizacdo e adaptagdo em relagdo a
deficiéncia da crianga por parte da mae e demais familiares baseada nas percepgdes
obtidas da respondente.

10) Preocupagdes e estresse: sentimentos provocados por situacdes desgastantes

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

11) Reacdes frente ao diagndstico: Quais foram as reagdes emocionais antes e

apods o profissional fornecer o diagnostico de seu filho e como se deu essa noticia. Além
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disso, se houve mudangas em suas expectativas em relacao a crianga e se ela buscou a

confirmagdo da defici€ncia em outros profissionais e outras especialidades.

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

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

Procedimento de coleta de dados

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

os familiares poderiam ter.

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

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

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

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

aproximadamente 1 hora e 30 minutos, cada.

Procedimento de analise dos dados

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

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

apoio ou a outras estratégias em questao.
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Resultados/Discussao

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

Ressalta-se, conforme ja apontado pela literatura (Hanson e Carta, 1995; Turnbull,
1997, Olsson & Hwang 2001), que familiares de criangas com deficiéncias ndo
apresentam apenas problemas e caréncias, mas também demonstram habilidades
parentais importantes ¢ muita capacidade de adaptagdo para a situagdo de ter uma
crianga com deficiéncia. Se por muito tempo essas familias foram vistas apenas como
vitimas de uma situacdo da qual ndo tinham controle e que deveriam apenas suporta-la
resignadamente, hoje héa estudos que possibilitam verificar habilidades ja existentes em
seus repertorios, muitas delas relacionadas ao cuidado da crianga com deficiéncia e
outras em relacdo ao manejo da familia como um todo (Minuchin, Colapinto &
Minuchin, 1999; Richter, 1996; Minuchin & Fishman, 2003).

Esse fator é de suma importancia para as escolas, pois é possivel identificar quais
as habilidades ja estdo presentes e potencializa-las e, ainda, proporcionar a aquisi¢ao de
novas habilidades. Para ressaltar tais potencialidades e tornar ainda mais claras as
necessidades desses pais, esse perfil serd apresentado em duas partes. Na primeira parte
serdo descritas as potencialidades apresentadas pelas participantes e na segunda parte, as
suas necessidades.

A seguir, serdo descritas as potencialidades presentes no repertorio das maes

entrevistadas.
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a) Potencialidades

A Figura 1 apresenta as Potencialidades indicadas pelas participantes.

ao
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Figura 1: Potencialidades indicadas pelas maes de criancas com deficiéncias.

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

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

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

de que as respondentes tinham atitudes adequadas em relacdo a crianga com deficiéncia,

% Cada uma das categorias citadas est4 descrita no item instrumento.
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evitando a superprote¢do e estimulando-as em tarefas possiveis, permitindo que
realizassem tarefas de forma independente e, além disso, ndo fazendo distingdo entre o
filho com deficiéncia e os demais filhos. A diferenciacdo ocorria apenas em relagdo a
cuidados especificos exigidos pela criangca com deficiéncia, mas este fato era sempre
compreendido pelos outros filhos.

Em relagdo a categoria reagdes frente ao diagnostico (RD), 57% das maes
relataram reagdes emocionais favoraveis antes e apos terem recebido o diagnostico da
deficiéncia, modificando suas expectativas em relagdo a crianga.

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

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

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

criangas sdo responsabilidades quase que totais dessas maes, que em seus relatos

50



parecem acreditar que essa seja fungdo essencialmente delas. Toda essa sobrecarga
justifica a necessidade por elas apontadas de espagos onde possam conversar sobre seus
problemas e dificuldades, situagdes em que possam ser ouvidas e apoiadas.

A seguir serdo apresentadas as necessidades levantadas durante as entrevistas.

b) Necessidades

As necessidades apresentadas pelas participantes podem ser observadas na

Figura 2.
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Figura 2: Proporcao de Necessidades de servigos de maes de criangas com deficiéncias
em cada categoria

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

considerassem ter recebido poucas informacgdes.

53



A ficha de identificacdo que compdem o formulario proporcionou a construgao de
um perfil sécio demografico das familias que responderam aos questionarios. Este perfil
foi de grande importancia para a eleicdo de prioridades de atendimento futuro da escola,
visto que, na maioria dos casos, existiam problemas sociais que interferiam na relagao
dos familiares com a escola, como por exemplo, o caso de desemprego. Algumas
familias ndo tinham condigdes de participar das reunides propostas pela institui¢ao, por
ndo terem sequer como pagar pelo transporte; e em algumas situagdes a crianga ndo era
mandada para a escola por ndo ter roupas adequadas para o frio. Entao, essas passaram a
ser questdes a serem trabalhadas futuramente pela escola, ndo no fornecimento direto do
bem, mas na indicagdo de servigos na comunidade que pudessem auxiliar.

Além desses dados, foi possivel verificar quais contetidos poderiam ser abrangidos
por um Programa de Atencdo a ser oferecido a essas maes como possibilidade de
melhoria na relagdo estabelecida entre maes e escola e, conseqiientemente, no
desenvolvimento das criancas.

Ap6s a tabulagdo das categorias de analise foi possivel discriminar quais eram as
potencialidades e necessidades das maes e, portanto, quais deveriam ser os conteudos
abordados por um Programa de Atencdo. As categorias necessidade de treinamento
(84%), necessidade de informagdo (67%) e necessidade de servicos (60%) foram as
mais freqiientes. A partir dos escores apresentados pelo conjunto das maes foi possivel
concluir que a maioria delas ndo possuia informagdes basicas sobre as patologias dos
filhos e o que isso teria de implicagdes para a saide e¢ para a vida, bem como
desconheciam seus direitos legais e servi¢os presentes na comunidade. Além disso, elas

manifestaram, ainda, necessidade de aprender como lidar com as caracteristicas e
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peculiaridades de seus filhos, buscando melhor promover as aprendizagens e
desenvolvimentos deles.

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

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

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

Da mesma forma, para a categoria “Informagdes”, infere-se que conteudos que
oferecessem informacgdes sobre as reais necessidades de cuidados das criangas poderiam

ser de grande ajuda ao trabalho dos familiares e, conseqiientemente, ao
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desenvolvimento dessas criangas, bem como a melhoria na maneira como essa familia
poderia auxilid-los em suas necessidades, com respaldo e auxilios financeiros que
poderiam ser conseguidos por meios legais, por exemplo.

Assim, o levantamento das potencialidades e necessidades das maes pareceu
imprescindivel na selecdo e elaboracdo de contetidos dos servigos de atencdo a serem
futuramente ofertados pela escola especial. Essa oferta, baseada em necessidades reais e
considerando aquilo que as maes ja possuiam como estratégias de adaptacdo, poderia
promover adesdo e maior participacdo nos servigcos oferecidos pela escola, melhorando

assim a qualidade de vida das maes e conseqiientemente das criangas atendidas.
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ESTUDO 2



ESTUDO 2

Planejamento, Implementaciao Avaliacio do Programa de Atencio.

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

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

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

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

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

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

programas de atencao as familias de criangas pequenas severamente prejudicadas.
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Nesta segunda etapa da investigagao os objetivos foram:

+ Planejar e implementar um Programa de Ateng¢ao com etapas que possuissem
conteudos diversificados para maes de criangas severamente prejudicadas,

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

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

conteudos do Programa.

Método

Participantes

Participaram do Programa de Ateng¢do sete maes de alunos severamente
prejudicados. As sete participantes foram distribuidas em trés grupos experimentais, que
foram compostos com a finalidade de variar a ordem de apresentagdo das trés diferentes
etapas (Suporte emocional — S, Informagao — I e Treinamento de Habilidades— T).

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

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

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

aconteceria aos sabados, pela tarde e o TSI, as tercas-feiras, pela tarde.
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As Tabelas 4, 5 e 6 apresentam a caracterizagdo das participantes em cada uma

das condigdes experimentais.

Tabela 4. Caracterizagdo das participantes do grupo experimental SIT.

participante  idade Estadocivil = Grau de instru¢do  profissio Renda (n° de
salarios minimos)

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

P2 35 divorciada ensino fundamental doméstica 0-2
incompleto

Tabela 5. Caracterizagdo das participantes do grupo experimental ITS.

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

Tabela 6. Caracterizagdo das participantes do grupo experimental TSI.

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

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

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

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

atendimentos extra-escolar informados pela mae.

Tabela 7. Apresentacao da idade, sexo, diagnostico, realizacdo de atendimentos extra-

escolar.
Aluno Idade Sexo Diagndstico Atendimento extra escolar
1 5 F  Paralisia cerebral AACD (malformagdes fisicas ¢
fisioterapia)
2 4 M  Paralisia cerebral Fonoaudiologa
3 1 F Paralisia cerebral, deficiéncia visual Nenhum
deficiéncia auditiva, malformacao
cerebral.
4 5 M  Esclerose tuberosa Nenhum
5 2 M  Sindrome de Down, Sindrome de Hidroterapia
West, ma-formacao cerebral
6 4 M Indefinido Fonoaudiotloga, psicologa,
pedagoga
7 2 F  Indefinido Nenhum

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

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

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

Essa preocupagao se explica pelo efeito devastador apresentado no pos-crise em
que a criang¢a fica muito cansada, irritada e em muitas vezes tem que ser levada ao

hospital. Os problemas estavam principalmente na conten¢do e manejo da crise, na
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perda de habilidades ja adquiridas e ainda em problemas que ficavam como seqjiielas
como, por exemplo, o caso da crianga 1 que ja tinha tido trés paradas cardiorespiratorias

em situagoes de crises:

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

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

Observou-se ainda, em algumas das criancas, rituais, perseveragao, auséncia de

comunicag¢do funcional, comportamentos autolesivos e agressividade.

Local

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

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

Materiais

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

VHS (SX GOLDI120 — JVC), mini gravador cassete (Panasonic — FP 2 SPEED), mini

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

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

canecas etc.

Também foram utilizados materiais para a confec¢do de brinquedos como

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

Instrumentos

Como instrumentos foram utilizados:

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

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

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

com as familias.
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Procedimento de coleta de Dados

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

Outro objetivo a ser alcancado com esse delineamento foi a possibilidade de
avaliar qual condi¢do, no caso dessa pesquisa, qual o conteudo/etapa tratado no
Programa de Aten¢do produziria melhor efeito sobre as variaveis selecionadas.

Foram determinadas trés ordens de apresentacdo de trés etapas (Suporte
Emocional — S, Informagdes — I e Treino de Habilidades — T), para trés grupos
experimentais SIT, ITS e TSI, de acordo com a ordem das etapas. Os trés grupos foram
submetidos a uma seqiiéncia de trés diferentes conteudos em trés etapas no programa de
atencdo, com variagdes na ordem de apresentagdo dessas etapas para cada grupo,
criando assim trés condi¢cdes experimentais:

Quadro 1. Condigdes Experimentais do Estudo 2.

Condicao Experimental

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

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

O Procedimento de coletas de dados envolveu quatro fases:

» FASE 1 - Elaboragao do Programa de Atengao,

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

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

» FASE 4 - Avaliagdo do Programa.

A seguir, serdo detalhadas cada uma dessas fases:

FASE 1 - Elaboracio do Programa de Atencio

A partir dos resultados obtidos no Estudo 1, foram selecionados os conteudos e
habilidades considerados prioritarios para a constru¢do de um Programa de Atencdo a
ser ofertado as maes participantes. Foram eleitos: Suporte emocional — S, Informagdes —

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

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

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

Ap6s a explicagdo geral foram compostos os trés grupos.

Foram desenvolvidas trés diferentes propostas, uma para cada uma das etapas
(S, I e T) a partir de um levantamento de fontes bibliograficas que abordaram o trabalho
em grupo. As principais referéncias consultadas trataram de dindmicas para o trabalho
em grupo, socializacdo, manejo de situagdes de estresse emocional e fomentagdo de
redes de apoio. Foram identificados materiais que favorecessem a coesdo de grupos, que
propiciassem o manejo de conteudos emocionais e situagdes de estresse e a elaboracdo
de atividades para ensino de habilidades essenciais para o desenvolvimento de seus

filhos (auto-cuidado, comunicagdo, locomogao etc). (Corey; Corey; Callahan, Russell,

66



1982; Levitt, 1997; Martins, Mendes e Silva, 2004; Lepot-Froment, 1999; Friedmann,
2004; Berkenbrock, 2004).
A seguir, sera apresentada e caracterizada cada etapa do Programa de Atencao:

Etapa S — Suporte Emocional

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

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

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

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

2) Promover interagdo entre pais;

3) Criar espago de vivéncias e troca de experiéncias;

4) Identificar perspectivas positivas acerca da evolugdo da crianga;

5) Dialogar sobre duvidas e sentimentos negativos;

6) Colaborar com a solugdo de problemas de outros;

7) Apoiar declaragdes e desabafos;

8) Criar repertorio para o encorajamento ¢ engajamento de outros membros da

familia como cuidadores;
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9) Manejar situagdes problemas e conflitos no lar, entre pais e irmaos.

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

deficiéncia do filho.

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

Os temas especificos que foram abordados na Etapa S foram:

a) familia e papéis;

b) aceitagdo;

¢) papel dos cuidadores, dividindo responsabilidades;

d) pedir ajuda;

e) dar ajuda;

f) outros filhos;

g) escolhas em relagdo a escola;

h) trato com a escola;

1) perspectivas e propostas para o rearranjo familiar;

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

bombons, bexigas etc.
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ETAPA I — INFORMACOES:

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

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

As metas especificas para os participantes foram:

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

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

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

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

- Adquirir habilidades de busca de informagdes;

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

- Aprender a prestar informagdes para preenchimento de cadastros e fichas de
desses servigos;

- Conhecer os direitos legais reservados as pessoas com deficiéncias;

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

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

¢) Paralisia Cerebral;

d) Sindrome de Down;

e) Sindrome de West;

f) Esclerose Tuberosa;

g) Autismo;

h) Convulsdes;

1) Anticonvulsivantes;

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

Os temas especificos sobre sindromes foram definidos a partir dos diagndsticos

clinicos das criangas cujas maes participaram do estudo.

Etapa T - TREINO DE HABILIDADES

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

O grupo teve como meta principal nesta etapa, o treino de maes em habilidades
essenciais (alimentagdo, comunicacdo, auto-cuidados.) para o manejo em situagdes
cotidianas. Os técnicos da instituicdo também participaram de algumas sessoes do
grupo, com a preocupagdo de ndo tornar esses pais co-terapeutas e favorecer o vinculo

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

2) Promover interagdo entre pais;

3) Criar espago de vivéncias e troca de experiéncias;

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

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

a) tomar liquidos sem auxilio;

b) comer sozinho;

¢) vestir-se sozinho;

d) ser independente nas atividades de higiene;

e) prestar atencdo, seguir ¢ imitar modelos;

f) comunicar-se;

g) fazer uso de regras de conduta;

h) relacionar-se bem com outras criangas;

1) utilizar as maos de forma mais adequada;

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

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

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

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

implementagdo de cada um dos contetdos do Programa. Em seguida foram detalhados

os planejamentos das atividades para cada um dos conteudos:

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

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

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

As sessOes contariam
com a presenga de outros
profissionais.
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Planejamento das sessdes de S: Suporte emocional

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

-Conhecer técnicas de relaxamento

Relaxamento
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Planejamento das sessOes da Etapa I

SESSAO OBJETIVO RECURSOS
1 . Apresentar participantes Texto
. Discutir metas e objetivos do grupo
. Conhecer direito ao beneficio do INSS
2 . Conhecer direitos de acesso a Educagdo Advogada;
. Conbhecer direito ao transporte interestadual e municipal Fichas de Cadastros para pedidos;
. Conhecer os acessos a proteses e Orteses
3 . Conbhecer a institui¢do escolar: normas, regras e objetivos Diretora Técnica e Coordenadora Pedagdgica]
4 . Conbhecer as patologias dos filhos: paralisia cerebral, Sindrome de Down, Sindrome de West, Esclerose |e Pesquisadora
Tuberosa, S. O. E. (Sem outras especificagdes)
5 e  Obter informagdes sobre medicamentos e Enfermeira
e Obter informagdes sobre Primeiros socorros em convulsdes
6 e  Conhecer locais e servicos que prestem assisténcia as pessoas com deficiéncia e Assistente social
Planejamento das sessdes da Etapa T
SESSAO OBJETIVO RECURSO/ESTRATEGIAS
1 Discutir metas e objetivos do grupo e Apresentagdo dos participantes e da proposta;
Levantar prioridades o Solicitar aos participantes que apresentem, dentro das necessidades
Ensinar os pais a fazerem controle de esfincteres levantadas, quais as prioridades de treino.
o Folha de registro para controle de esfincteres.
2 Ensinar habilidades de estimulagdo utilizando-se das atividades de vida e Pesquisadora
didria e Materiais pedagogicos elaborados.
Ensinar habilidades: vestir-se com auxilio, escovar os dentes com auxilio.
3 Conhecer métodos de comunicagio; explicagdo, apresentacgdo ¢ avaliagdo e Fonoaudidloga (convidada voluntaria)
das possibilidades. e Conversa em grupo. As maes fazendo perguntas e a profissional, na

medida do possivel respondendo-as.
e Apresentagdo do plano de trabalho realizado com cada crianga.

4 Ensinar habilidades: locomover-se pela casa e proximidades; realizar tarefas | o Fisioterapeuta
domésticas (pegar alimentos, segurar copos e talheres, guardar brinquedos, e Conversa em grupo. As maes fazendo perguntas e a profissional, na
jogar lixo no lixo); medida do possivel respondendo-as.
e Apresentagdo do plano de trabalho realizado com cada crianga.
5 Ensinar habilidades: intera¢do social; relacionar-se bem com outras criangas; usar e Pesquisadora
regras de cortesia; e Orientacdes e treino das habilidades.
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ETAPA 2: Levantamento da Linha de Base

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

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

Medida da Variavel NDA — Nivel de Desenvolvimento do Aluno

Um dos efeitos desejados apos a implementacdo de cada etapa do programa de
atencdo era que essa intervengdo promovesse o desenvolvimento das criangas com

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

Para medir o NDA foram realizadas avaliag¢des individuais dos sete alunos cujas
maes participariam da intervengdo. As sete criangas podem ser identificadas na Tabela 8
como alunos 01, 02, 03, 04, 05, 06 ¢ 07.

Para realizar as avaliagdes a pesquisadora ¢ uma auxiliar foram a casa de cada
crianga em dia e horario previamente agendados com os responsaveis. As avaliagdes
foram efetuadas em situacdes de “brincadeiras” envolvendo filho, responsavel,
pesquisadora e auxiliar'. O instrumento utilizado foi a ‘ficha de Avaliagdo Inicial’
(Martins, 2003).

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

e foram necessarias trés visitas cada.

Medida da Variavel AFA — Adesdo da Familia ao atendimento.

Um dos problemas mais freqlientes das escolas que atendem criangas com
deficiéncias é o absenteismo que dificulta a continuidade de programas e intervengoes.
As constantes faltas das criangas a escola podem ser decorrentes das proprias condigdes
precarias de saude das criangas, que por sua vez dependem do adequado manejo dos
pais; mas podem ser também em funcdo de desvalorizacdo por parte das familias dos
servigos desenvolvidos pela escola.

Assim, um dos efeitos esperados do Programa de atengdo seria o aumento nas
habilidades de manejo das condi¢des de saude da crianca e uma maior valorizagdo dos

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

! Psicologa e aluna do Mestrado no Programa de P6s - graduagio em Educagio Especial.
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da freqiiéncia didria da crianga a escola, sendo que esta variavel seria um indicativo da
adesdo da familia ao atendimento escolar.

A porcentagem de freqiiéncia da crianga a escola serviu como medida da adesao
da familia ao atendimento escolar. Essa freqiiéncia foi quantificada a partir das listas de
presengas das professoras que atendiam a essas criancas. As professoras responsaveis
disponibilizaram a lista de presenca mensalmente para a tabulacdo. Ao final este escore

poderia variar de 0 a 100% de freqiiéncia.

Medida da Variavel CFE

Um terceiro efeito esperado do programa de atencdo seria a melhora na relagdo
entre a familia e a escola. A fim de estimar a melhora nesta relagao optou-se por enfocar
um indicador, que ¢ a comunica¢do familia-escola e buscou-se operacionalizar este
conceito para tornar passivel a mensuragao.

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

Na distribui¢do, os pais foram orientados quanto a importancia deste
instrumento para o desenvolvimento da crianga, e que este poderia ser beneficiado pela
interacao entre maes e professoras.

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

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

Programa de Atencgao.

ETAPA 3: Implementacio do Programa de Atencao

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

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

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

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

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

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

repertorios das criancas e nas relagdes estabelecidas entre as maes e a escola.
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Capitulo Quatro

Intervenciao Baseada no Programa de Atencao as Maes



A interven¢do baseada no programa de atengdo foi desenvolvida na forma de
trés etapas para os trés grupos experimentais, variando-se a ordem de apresentagdo das
etapas em cada grupo.

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

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

grupos.

Descricdo da Intervenciao na Etapa S (Suporte Emocional)

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

sessoes realizadas nesta etapa.
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Sessdo 1 S

Tema Estratégia

e Interagdo entre os membros; e Apresentagdo pessoal;

e Gerar confianga; e Entrega de material.

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

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

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

Inicialmente foram feitas as apresentacdes individuais. Cada uma falou o nome
dos respectivos filhos. Como havia sido previamente solicitado, as maes trouxeram uma
foto da crianga a qual foi mostrada para os integrantes do grupo. Cada uma apresentou
seu filho e nesse momento foi possivel verificar que todas elas falaram apenas das
dificuldades. A seguir s3o apresentados alguns relatos observados neste momento da
$essao.

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

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

Ela tem muito problema. Ja é mais velha , mas parece um bebé por que ela nao

desenvolve... (P3).

Ele ndo é tdo bonito como o irmdo, mas até que parece um pouco com 0 povo

da minha familia...(P6).
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ApoOs essa conversa, que foi mediada pela pesquisadora, todos receberam uma
pasta contendo a copia da proposta e do planejamento para o grupo, além de papel para
anotagdes ¢ uma caneta.

Para a leitura da proposta foi utilizada uma dinamica de estudos chamada
‘aulinha’, na qual, em circulo, cada participante lia um paragrafo e a participante
seguinte tentava explica-lo. Em todos os momentos a pesquisadora intervinha tanto na
leitura como na explicagdo mas quando uma participante se recusava a ler ou a explicar,
ndo havia insisténcia e a seguinte era convidada. Essa dindmica seguiu até¢ o fim da
leitura. Foi um momento descontraido em que muitas vezes elas davam risadas por nao

saberem explicar. Uma das participantes falou:

Estamos de volta a escola, entdo agora temos que estudar e prestar atengdo.

Como essa sessao foi conduzida para que as participantes se sentissem a vontade
para tratar de conteudos afetivos e emocionais, uma preocupagdo muito grande foi a de
gerar confianca entre elas e para isso foi introduzida uma dinamica para ‘quebrar’ o
gelo, ou que servisse para aproximar as participantes. A dinamica selecionada foi a
“caixinha surpresa”, na qual cada uma deveria passar de mao em mao, sentadas em
circulo, uma caixinha contendo perguntas que foram consideradas neutras por ndo
abordarem nenhuma questdo referente a deficiéncia do filho. As questdes versaram
sobre: comida predileta, cor favorita, programa de televisao, filme etc.

Apbs a leitura da questdo, a pesquisadora propunha outras questdes que

buscassem conhecer mais a participante, por exemplo: — Vocé planta flores? Tém flores
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em casa? Como se prepara essa comida? — Durante as questdes outras participantes
poderiam também intervir com perguntas € comentarios.

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

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

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

Descricdo da sessdao 2 S

Tema Estratégia

-Levantamento de expectativas em relagdo e “Batata quente”: 0 que a escola
a escola. tem? O que deveria ter?
-Evocar sentimentos e percep¢des em e (inastica: ‘O Mestre’.

relacdo a culpa. e “Bexiga gente”

-Técnicas de relaxamento (Lettner & e Tarefa: relaxamento

Range, 1988)

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

determinados profissionais:
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Acho que tem que ter a fono porque ld em Botucatu, (referindo-se ao atendimento
realizado no hospital-escola), ja falaram que ele precisa muito da fono por que sendo
ndo vai parar de engasgar (P5).

O objetivo dessa dinamica foi o de discutir com as maes o trabalho ja realizado
pela escola, mas principalmente pretendia-se levantar as expectativas dessas maes em
relacdo a seus filhos. Isso pdde ser discutido quando uma mae demonstrou muita

dificuldade em sinalizar algo que faltava na escola para seu filho:

Por que ela ndo aprende nada mesmo e tudo que ja tem ja é demais. Eu sei bem

do caso dela... o médico ja me explicou. (P3).

Durante os comentarios foram feitas intervengdes para ajudar as maes a
conhecerem os servigcos da escola e também para auxiliad-las a enxergar possibilidades
futuras da crianga com uma perspectiva positiva, além de trabalhar com elas aspectos
relacionados a culpa quando a mae sinalizava, por exemplo, que ndo tinha como fazer

mais por seu filho, tais como nos exemplos de falas reproduzidas abaixo.

A escola ndo tinha que resolver o problema dele, pois ela (a escola) ja faz

demais.(P6).

Essa escola ja é uma béngao. Foi dificil pra conseguir a vaga... Eu nem tenho do

que reclamar. Vocé conhece ela, né?! (P3).
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Enquanto as maes falavam a pesquisadora anotava em uma folha suas
colocagdes, separando as indicagdes daquilo que as maes diziam que ainda faltava.

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

Apoés essa dinamica, fizemos uma atividade fisica, visando a descontra¢ao do
grupo. Utilizando a brincadeira ‘O mestre’, nesta, as participantes deveriam seguir as
ordens de alguém do grupo e repetir seus movimentos. A pesquisadora iniciou a
brincadeira propondo a atividade de pular com um pé sé e depois outra mae assumiu o
comando e propds outro exercicio e assim sucessivamente até que todas tivessem
participado. Foi uma dindmica muito engracada e que proporcionou muita descontragao,
pois algumas maes tinham dificuldades em acompanhar os movimentos e isso as fazia

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

Acho que eu to enferrujada... Eles que tem problema nas pernas e nos que ndo

conseguimos pular... (P1).

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

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

que eu. (P3).

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

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

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

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

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

Nesta ocasido uma das maes chorou muito durante sua apresentacao. Ela atribuiu
a bexiga um papel masculino, descrevendo-a como um homem que abandonou a familia
para viver com uma outra mulher mais jovem e que seus filhos nunca mais o teriam
visto. Continuou falando como se estivesse arrependido disso e buscasse o perddao dos
filhos e da mulher. Durante as perguntas, a mae relatou que estava falando do proprio
pai e que sentia muito a falta dele, apesar dele ter deixado a familia quando ela ainda era
muito jovem. Nessa ‘entrevista’ houve a participacdo de todas tentando conforta-la e
consola-la. Foi um momento importante para o estabelecimento dos vinculos.

Terminada a dinamica foi proposto as maes que realizassem um relaxamento
muscular. Em uma posi¢do confortavel, elas foram instruidas a contrair ao maximo,
todos os musculos possiveis do corpo e, em seguida, soltad-los de uma vez, com uma
respira¢ao profunda, tentando tomar este momento como um tempo para si mesma. O
exercicio foi repetido por algumas vezes.

No final da sess@o, combinamos nosso proximo encontro. Foi dada como tarefa
para casa realizar pelo menos uma vez na semana esse relaxamento.

Descricdo da Sessdo 3 S

Tema Estratégias

-Levantamento e desenvolvimento de rede e Dialogar sobre suportes existentes
de suporte ¢ auxiliar na identificagdo de
-Dividir responsabilidades com outros outros;

(cuidados das criangas com deficiéncia) e Possibilidades para dividir tarefas
-Técnicas de relaxamento com demais membros da familia
-Formular solug¢do para os problemas do | Tarefa: exemplos dessas possibilidades.
outro
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Iniciou-se a sessdo comentando como havia sido feito o relaxamento em casa.
Em seguida, fizemos a dindmica da chuva, na qual as participantes se colocavam em p¢,
uma atras da outra, formando um circulo. Cada participante deveria criar uma forte
chuva nas costas da participante seguinte, com toques leves para poucos pingos, toques
mais fortes para muita 4gua, movimentos de vai e vem para sinalizar trovdes e assim por
diante. Cada uma pdde criar seus proprios movimentos nessa chuva.

Essa dinamica visou o contato entre as maes, a possibilidade de maior contato
fisico entre elas e o rompimento de algumas barreiras em relagdo a isso. Ao falarmos de
massagens, foi unanime a resposta de que ndo sabiam fazer e de que nunca tinham
recebido uma. Entdo essa foi a discussao ao final da sessdo.

Esta sessdo teve por objetivo levantar com as participantes quais eram as redes
de apoio e suporte de que dispunham para o atendimento de seus filhos. Comegamos
uma conversa sobre quais os atendimentos que eram disponibilizados para as criancas
na cidade. Foram descritos, com a ajuda das maes, os servigos oferecidos pela escola,
elas falaram sobre alguns servicos oferecidos pela prefeitura municipal, como a entrega
de remédios de uso continuo como os anticonvulsivantes, etc.

A partir dai, a conversa foi direcionada para os suportes emocionais € nao foi
surpresa verificar que a maior queixa das maes foi a de ndo terem ninguém para
conversar sobre coisas da vida e sobre as dificuldades enfrentadas com a crianga. Elas
relataram que quando, por vezes, eram chamadas pela escola, a conversa se restringia a
pontos favoraveis e desfavoraveis no desenvolvimento da crianga e, em algumas
situacdes, tratava-se de assuntos burocraticos como matricula, por exemplo. Em casa
elas, em geral, ndo podiam conversar com o marido sobre os proprios problemas e a

justificativa principal pode ser ilustrada na fala da participante 2 quanto a atitude do pai:
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Ja tem problemas demais e ndao tem muita paciéncia para choramingueira...

Nesta discussdo o ponto mais tratado foi a necessidade de divisdo de tarefas,
pois ndo pareciam entender que o cuidado com a crianga deficiente ¢ mesmo com os
demais filhos ndo é somente tarefa das maes. Os filhos maiores ¢ o marido deveriam e
poderiam contribuir. Foram apresentadas algumas situa¢des, como exemplo, de divisao
de tarefas, tanto pela pesquisadora quanto pelas proprias maes.

Seguiu-se uma pausa para o café e, em seguida, exercicios de relaxamento. Foi
utilizado um relaxamento passivo dirigido pela pesquisadora. Com as participantes
deitadas em colchonetes solicitava-se que fechassem os olhos e imaginassem cenas
agradaveis com paisagens naturais, como arvores, florestas, lagos, cachoeiras. Fez-se
um caminho por essas paisagens em busca de algo que cada uma deveria descrever ao
final. Apos o relaxamento, marcamos nosso proéximo encontro e as maes levaram como
tarefa para casa pensar em possibilidades de dividir tarefas em casa, principalmente no
cuidado com a crianga.

Descricdo da Sessdo 4 S

Tema Estratégia

-Técnicas de relaxamento
-Formular solucao de

¢ Exibir video com conflito; parar e pedir que eles
definam que deve ser feito; o lider fara o papel de

problemas advogado.

-Pedir ajuda e Individualmente, serdo solicitados a escreverem a
-Dar ajuda “solucdao” que, posteriormente, eles irdo apresentar e
-Levantar perspectivas discutir. Aproveitar para discutir sobre a vida deles

positivas sobre a evolucao
da crianca

-Aproximacao pais e
professores

investigando a rede de suporte que eles possuem
e Mostrar a solucao do video e comentar
e Fazer role-playing de situagdes de busca de ajuda
e Relaxamento.
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A sessdo foi iniciada com a apresentacdo de um video de animagdo grafica. O
filme aborda a questdo das diferencas entre as pessoas, suas diferentes habilidades e a
necessidade do trabalho em equipe para se cumprir um objetivo. Durante o filme ha
varios momentos de conflitos entre os personagens e em um desses momentos o video
foi desligado e solicitou-se as participantes que escrevessem como deveria ser o
desfecho daquela situagdo. A seguir, cada uma apresentava sua proposta. Depois,
voltamos ao video e vimos como foi o desfecho da cena e discutimos as possibilidades
de desdobramentos das solugdes. Ainda nessa discussdo foram apresentadas as
participantes, com o auxilio de transparéncias, técnicas de solu¢ao de conflitos falando
de comportamentos agressivos, assertivos € passivos.

Fizemos uma encenagdo com um tema cotidiano das participantes, simulando
uma briga de vizinhas por causa do lixo deixado na cal¢ada. A pesquisadora e auxiliar
simularam a situagdo e para o fim as participantes propuseram um final de maneira
assertiva, um agressivo e um com comportamento passivo.

Pausa para o café e retomamos com um relaxamento ativo, no qual as
participantes deveriam contrair e relaxar seus musculos ao comando da pesquisadora.

Depois se discutiu as possibilidades de divisdo de tarefas solicitadas na sessdo
anterior e junto com elas falou-se dos avangos alcangados pelas mesmas na realizagdo
de algumas tarefas, pois elas também foram incluidas na divisdo. O fato de uma crianca
aceitar ser trocada pela irma ndo sé pela mae, foi compreendido como cooperaciao de

ambas e, mais ainda, sinalizou para a mae que ela pode ser ajudada.
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Descricdo da Sessdo 5 S

Tema Estratégia
-Técnicas de e “Termine o caso”: caixa com papéis contendo
relaxamento historias reais (retiradas das entrevistas realizadas)
-Manejo de conflito que 'se‘rﬁo contadas e completadas pelos
participantes

e Apresentagdo de casos reais pelas participantes;
leitura e explanacao
e Relaxamento

O tema de solucao de conflitos foi retomado nessa sessdo, trazendo novamente a
discussdo sobre comportamentos assertivos, agressivos e passivos, contudo nesse
momento foi priorizado o modo como as participantes lidavam com seus conflitos
diarios em suas casas, no atendimento da crianca, na relacdo com o marido, com o0s
outros filhos. Foi uma sessdo de muito desabafo e as participantes puderam falar de seus
problemas intimos. Falaram sobre seus medos e decepgdes.

Uma queixa recorrente, além do fato de ndo terem ninguém para se abrir, foi a
frustracdo em ter um filho com deficiéncia. Elas relataram ter vergonha de sair com a
crianga, de passarem por situagdes que as entristecem como perceber que os avos e tios
muitas vezes fazem diferenca no tratamento desses filhos. Uma mae relatou que uma de
suas cunhadas que tem um filho pequeno ndo permite que ele se aproxime de seu filho
por medo de que ele se contamine. Isso foi discutido e percebeu-se que esse medo
também existia em outras maes em relacao ao contato de seu filho deficiente com os
demais filhos. Foi feita uma breve explicagdo de que isso ndo era possivel e de que esse
tema seria melhor trabalhado em um outro momento, no conteudo de informacoes.

Encerramos o encontro com exercicio de relaxamento.
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Descricdo da Sessdo 6 S

Tema Estratégia
-Habilidades parentais e Aula dialogada sobre habilidades parentais
-Relaxamento e Relaxamento

Esta sessdo foi desenvolvida em forma de aula tratando de habilidades parentais.
Falamos sobre quais s3o os papéis de ser mae. Quais sdo as habilidades esperadas neste
papel e como ele ¢ conduzido. Além disso, abordamos as relagdes familiares e os
diferentes papéis representados por cada um de seus membros.

As maes falaram de como se tornaram maes € como essa situacdo pode ser
complicada e dificil. Falaram de suas dificuldades com familiares, com os primeiros
cuidados com a crianga ¢ com os demais filhos, com a dificuldade em estabelecer
limites e como fazer para demonstrar carinho e afeto.

A sessdo foi encerrada com um exercicio de relaxamento ¢ um café ‘especial’.

Encerramos com um almogo comemorativo do final desta etapa.

Descricdo da Intervencio na Etapa I — Informacgoes

Foram conduzidas seis sessdes com o objetivo de oferecer as participantes
informagdes gerais sobre as caracteristicas de cada uma das patologias apresentadas por
seus filhos e ainda informagdes sobre os direitos legais que estas criancas possuiam.

Para algumas das sessdes foi solicitada a presenca de técnicos da escola:
fisioterapeuta, assistente social, advogada, enfermeira, as quais prontamente se
dispuseram a participar. Como os mesmos conteudos deveriam ser oferecidos mais de

uma vez, julgou-se interessante que as sessdes que haviam sido filmadas fossem
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transcritas. Essas transcrigdes foram transformadas em textos educativos para servir de
apoio as participantes.

Foi realizada, inicialmente, uma sessdo na qual as participantes tiveram a
oportunidade de escolher os temas a serem tratados por esse conteudo. Os temas eleitos
foram:

1. Direito ao beneficio do INSS;

2. Acesso a Educacao e Direito a matriculas nas escolas comuns;

3. Direito ao transporte interestadual e municipal;

4. Acesso a proteses € orteses;

5. APAE: normas, regras ¢ objetivos;

6. Patologias dos filhos: a) paralisia cerebral, b) Sindrome de Down, c¢) Sindrome

de West, d) Esclerose tuberosa, ¢) S. O. E. (sem outras especificagodes);

7. Uso de medicamentos;

8. Primeiros socorros em situa¢des de convulsoes;

9. Conhecimento dos locais e servigos que prestem assisténcia as pessoas com

deficiéncia na comunidade.

Ressalta-se que estes e outros temas foram levados pela pesquisadora as
participantes e elas puderam escolher quais gostariam de discutir. A seguir serdo
apresentadas cada uma das sessOes realizadas nesta etapa.

Descricdo da Sessdo 11

Tema Recurso

. Apresentacdo dos participantes | ® Codpia do texto sobre o direito ao beneficio do
o Discussdo sobre as metas e | INSS (Instituto Nacional de Seguridade Social).
objetivos do grupo e Pasta, caneta, papel para anotagdes.
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Esta sessdo iniciou-se com a apresentacdo das participantes, cada uma dizendo
seu nome ¢ o nome de seu filho e depois em uma dindmica de grupo - ‘A danca das
cadeiras’. Nesta dindmica, as participantes deveriam, ao som de uma musica, andar em
volta de algumas cadeiras espalhadas pela sala em numero menor do que as
participantes. Quando a musica parasse deveriam buscar uma cadeira para sentar-se.
Essa foi a instrucdo dada. Ao parar a musica, a participante que ficava sem cadeira
ganhava um chocolate. Essa premiacao se repetiu até o fim das cadeiras.

Ao final da brincadeira discutiu-se qual a sensacao que elas tinham tido. Nao foi
surpresa ouvir que nao tinham entendido por que as pessoas que nao sentavam
ganhavam o chocolate como prémio.

Conversamos sobre informag¢des mal fornecidas, pois ninguém havia dito o que
aconteceria com quem ndo se sentasse, elas agiram pela idéia que ja possuiam dessa
brincadeira e essa idéia ndo funcionou para esse momento. Também falamos sobre a
necessidade de se fazer perguntas quando existem duvidas e ainda que é muito
necessario ter todas as informagdes possiveis sobre os fatos.

Apos essa brincadeira, fizemos uma pausa para o café e voltamos com a leitura
em conjunto da proposta para o grupo, definimos as datas e horarios para os encontros ¢
os objetivos foram apresentados e explicitados. Cada uma recebeu uma pasta contendo a
proposta, o planejamento, o texto reproduzido, papel para anotagdes e caneta. E
importante ressaltar que esse material causou muito boa impressao nas participantes que
agradeceram o recebimento.

Passamos, entdo, a leitura e discussdo de um texto sobre o direito ao beneficio

do INSS. Todas as participantes ja haviam ouvido falar deste direito, mas nao sabiam
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como solicita-lo. Uma delas relatou que ja havia feito essa solicitagdo por duas vezes,
mas que tinha tido seu pedido negado.

Essa discussao foi suscitada para que fossem levantadas duvidas e necessidades
e para que a participa¢do da advogada e da assistente social, marcada para o proximo
encontro, fosse mais proveitosa, ja que as participantes teriam pelo menos alguma

familiaridade com esse assunto.

Descricdo da Sessdo 2 1

Tema Recurso
e Direitos de acesso a Educacao e Participacdo da Assistente social e
e Direito ao transporte interestadual e da Advogada da escola.

municipal e (Cadastro para pedidos de beneficio,
e Acesso a proteses e Orteses proteses e orteses

Nesta sessdo a assistente social e a advogada da escola foram convidadas a
participar. Elas responderam as perguntas das maes sobre seus direitos em relacdo ao
beneficio do INSS. Este foi o primeiro tema abordado pelas maes e logo todas estavam
falando sobre suas dificuldades financeiras e como esta ajuda seria importante para o
melhor atendimento as necessidades de seu filho.

As profissionais também falaram sobre outros direitos e servigos presentes na
comunidade, como: cadeiras de rodas, carrinhos adaptados, fraldas descartaveis,
remédios, cesta basica de alimentos etc. Foram informadas sobre o fundo social de
solidariedade da prefeitura municipal e sobre alguns servigos prestados pela secretaria
de saude como, por exemplo, a entrega de cadeiras de rodas e proteses ortopédicas.

A sessdo foi conduzida como um ‘bate-papo’ e durante a conversa a
pesquisadora fazia algumas perguntas pontuais e algumas consideragcdes que buscaram

facilitar a compreensdo das maes sobre os passos e procedimentos para cada servigo.
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Essa sessdo foi integralmente gravada e as informacdes foram posteriormente,

transformadas em um texto informativo.

Descricdo da Sessdo 3 1

Tema Recurso

e APAE: normas, regras, objetivos e e Participacdo da coordenadora
funcgdes; pedagogica, da diretora técnica e da

e Atendimentos técnicos. fisioterapeuta.

Nesta sessdo as profissionais responsdveis foram convidadas a participar da
reunido com as maes sobre as funcdes e normas da escola. Este foi um tema que
também ocasionou grande interesse para as maes, pois elas apesar de trazerem os filhos
diariamente para a escola pareciam ndo conhecer seu funcionamento e nem todos os
servigos que a escola poderia prestar. Foi muito produtivo durante a reunido as
perguntas das maes sobre a hierarquia institucional. Quiseram saber sobre o papel do
presidente, como ele ¢ escolhido e como os pais poderiam participar.

Nesta reunido o papel da pesquisadora ficou mais como mediadora de conflitos,
pois em alguns momentos as maes se exaltaram ao falar da falta de técnicos,
(especificamente fonoaudiologa) para as criancas da educagdo infantil. As responsaveis
tiveram que explicar todo o funcionamento financeiro da escola para tentar justificar
esta falta. Falaram sobre a precariedade de atendimento em termos da escassez de
verbas publicas e dos baixos saldrios que oferecem em relagdo aos outros servigos
possiveis para os técnicos, entdo, dai a dificuldade em se encontrar profissionais.

Também informaram sobre a problematica de se ter técnicos em condicao de voluntario,
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pois essa foi uma das solugdes propostas pelas maes. Explicaram dos problemas
trabalhistas e sobre o problema da descontinuidade de servigos.

Neste ponto também foram tratados quais os servigcos e atendimentos eram
oferecidos as criangas. Falaram da existéncia da psicéloga que atende as criangas em
sala junto com a professora; da enfermeira que esta na escola para oferecer pronto
atendimento as criangas quando necessario ¢ que também ¢ responsavel pela medicagao.
Foram discutidos também os atendimentos de um médico que vem mensalmente a
escola e que realiza as consultas dos alunos, que devem ser previamente agendadas com
a enfermeira e ainda sobre os atendimentos da fisioterapeuta. A coordenadora e a
diretora se despediram do grupo, fizemos uma pausa para o café e retornamos com a
fisioterapeuta. Ela falou sobre os objetivos do atendimento de fisioterapia em geral e
depois sobre cada uma das criangas. Informou as maes quais os trabalhos eram
realizados com seus filhos e como elas poderiam continuar esse trabalho em casa. Falou
sobre as aquisi¢des de materiais do setor de fisioterapia que havia comprado um
parapddio (aparelho usado para colocar a crianga em pé, presa a uma estrutura de
madeira com auxilio de alguns cintos). Explicou como ele funcionava e como as
criangas iriam se beneficiar dele. Também falou de algumas providéncias que poderiam
ser tomadas pelas mies em casa, por exemplo, a confecgdo de um calgdo. E uma calga
comum de adulto, de preferéncia de jeans, que deve ser costurada na cintura e na ponta
das pernas e depois recheada de retalhos e/ou de espuma. Essa calga serve de apoio para
a crianga ¢ evita que ela fique o tempo todo apenas deitada olhando para o teto. Ela
sugeriu a mae, ainda pregar ou colar alguns brinquedos ou objetos coloridos, com sons
para que as criancas fossem estimuladas pegar ou simplesmente para observarem suas

Corces.
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Esta sessdo foi conduzida também em situagdo de conversa informal, na qual as
participantes puderam ficar a vontade para fazer perguntas as responsaveis presentes e
depois a fisioterapeuta.

Descricdo da Sessdo 4 1

Tema Recurso

e Patologias dos filhos: Paralisia Cerebral, Sindrome | ® Apostila preparada para
de Down, Sindrome de West, Esclerose Tuberosa e maes
sem outras especificacdes. e Transparéncias

Para este tema foi organizada uma apostila tratando de todas as patologias
apresentadas pelas criangas atendidas. Além das patologias principais, como por
exemplo, a Sindrome de Down, também foram tratadas as patologias secundarias ou
comorbidas como, por exemplo, a hidrocefalia, microcefalia e alguns agravantes
presentes nos casos, como o refluxo gastroesofagico apresentado por quase todas as
criangas.

A apostila foi fornecida para cada uma das participantes. As patologias foram
abordadas como ‘aulas’, em uma linguagem mais acessivel e menos técnica. Com o
apoio de transparéncias, foi explicitado cada um dos sintomas e das principais
caracteristicas de cada uma. Também foram apresentadas as possiveis causas e formas
de atendimento, bem como o progndstico esperado. Buscou-se ser o mais empatico e
solidario possivel, mostrando todas as informag¢des como passiveis de variagdes em
cada caso e com prognosticos diferentes também.

Foi ainda tratada a questdo dos casos S. O. E. (Sem outras especifica¢des), que
sdo aqueles casos em que se fechar um diagnostico pode ser algo muito dificil e

demorado, por isso algumas criangas ainda ndo possuem ‘diagnostico fechado’.
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Foi realizada, durante a ‘aula’ a leitura de cada topico proposto na apostila e
discussdo sobre cada termo/palavra em que as participantes mostravam dificuldades.
Elas levaram o material para casa e tiveram oportunidade de discuti-lo com os

demais membros da familia.

Descricdo da Sessdo 5 1

Tema Recurso

e Medicacao e Participagdo da enfermeira da escola
e Primeiros socorros em convulsoes

A enfermeira da escola participou desta reunido. Em situacdo de conversa
informal, trouxe informagdes sobre a importancia da medicacao ser ministrada em doses
e horérios corretos, que as orientagdes e prescricdes médicas sejam seguidas e ainda
como a escola poderia auxilid-las nessas tarefas. Falou sobre a questdo de dar remédios
para a criang¢a nos hordrios em que ela estd na escola. Explicou que por ser enfermeira, ¢
responsavel por este atendimento, j4 que a professora ndo pode fazé-lo, entdo, que as
maes mandassem os medicamentos acompanhados das receitas (para garantir a
prescri¢do correta) e que sem nenhum problema ou risco as criangas poderiam ser
medicadas na escola. Ela tocou ainda na questdo de que toda medicacdo deve ser
periodicamente revista, que as maes devem procurar os médicos, periodicamente para
falar sobre os avangos e retrocessos da crianga, € para que as doses e drogas pudessem
ser alteradas, quando necessario.

Essa foi uma informagdao muito importante, pois muitas maes acreditavam que
remédios para o controle de convulsdes, por exemplo, seriam eternos, € que elas

ministrariam a mesma dose ¢ a mesma droga por toda a vida da crianca. Ela explicou
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que com o crescimento da crianca e o aumento de peso as doses poderiam ndo ser mais
suficiente e que por isso a necessidade de revisdo periddica.

Durante a reunido um dos temas mais tratados foi o da convulso, pois uma das
maes tinha uma filha que sofria de ataques graves e que duravam até duas horas e por
saber da gravidade, ela se preocupava com o fato de que uma dessas crises pudesse
acontecer na escola temendo que a professora pudesse demorar a socorré-la. Relatou
que ha pouco tempo, numa dessas crises, a crianga sofreu uma parada cardiorespiratoria
e ficou internada na U.T.I. (unidade de terapia intensiva), tendo que receber oxigenagao
artificial.

A enfermeira tranqiiilizou a mae explicando qual o procedimento da escola em
casos como este, que ¢ o de tentar localizar o responsavel pela crianga, mas que antes de
tudo o socorro ¢ acionado com o chamado de uma ambulancia. Ela disse que nem em
todos os casos de convulsdes a crianga ¢ levada para o hospital, pois em alguns as crises
sdo rapidas e a professora avisa a enfermagem que faz um socorro na propria sala. Este
socorro € para assegurar que a crian¢a ndo bata a cabeca e nem se machuque e para
garantir que apoOs a crise ela tenha recobrado a consciéncia e que possa descansar. A
enfermeira frisou que como sabia da gravidade das convulsdes da menina e que até o
momento nunca haviam ocorrido na escola, com essa intensidade, tomaria as medidas
necessarias o mais rapido possivel e que orientaria a professora sobre o caso.

Descricdo da Sessdo 6 1

Tema Recurso

e Levantamento dos locais e servicos que | ® Participacao da assistente social.
prestam assisténcia as pessoas com
deficiéncia
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Nesta reunido a assistente social veio novamente ao grupo para falar sobre as
possibilidades de atendimento das pessoas com deficiéncia pelos servigos prestados na
comunidade. Ela falou sobre alguns topicos que haviam ficado pendentes na outra
reunido como, por exemplo, a necessidade de uma fonoaudidloga para o servico.
Informou que ha uma fonoaudidloga trabalhando como voluntaria na escola, mas que
esta atendendo a criangas externas, ou seja, criangas que nao sao alunas da escola e que
vem até ela apenas para esse atendimento. Disse que ja tinha falado com a diretora
técnica sobre a solicitagdo das maes e que isso ja seria revisto. Também falou sobre
algumas perguntas das maes sobre outros atendimentos da comunidade como, por
exemplo, a equoterapia (terapia realizada com o auxilio de um cavalo) que a escola ndo
oferece. Disse que por necessitar de cavalos ¢ uma terapia de alto custo e que poderia
ser feito algum pedido para a prefeitura, via cdmara dos vereadores para que esse
servigo fosse disponibilizado no futuro.

Essa foi uma reunido de devolutivas sobre perguntas feitas para a assistente
social e para a advogada que ndo compareceu, mas que enviou um papel com as
medidas a serem tomadas por cada mae para darem entrada no beneficio, pedidos de
carrinhos e cadeiras de rodas e agendamentos de consultas médicas.

A sessdo foi encerrada e foi explicado as participantes que agora elas iriam ter
um outro tipo de contetido. Combinou-se 0o novo encontro e foi feita a pausa para um

café que nesta sessdo foi de encerramento com guloseimas.
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Descri¢ao da Intervenciao na Etapa T - Treino de habilidades

Foram conduzidas cinco sessdes com o objetivo de ensinar para as participantes
técnicas que lhes permitissem ensinar certas habilidades para seus filhos com
necessidades educacionais especiais.

Inicialmente, foi realizada uma sessdo na qual as participantes tiveram a
oportunidade de escolher e priorizar as habilidades que elas gostariam de ensinar a seus
filhos. As habilidades selecionadas foram:

1) Alimentar-se sozinho,

2) Ser independente, na medida do possivel, nas atividades de higiene (controle

de esfincteres e escovagao dos dentes),

3) Comunicar-se,

4) Fazer uso de regras de conduta e relacionar-se bem com outras criangas.

O proposito do grupo nao foi formar técnicos para trabalhar com os filhos em
casa, mas formar estimuladores em potencial, capazes de aproveitar momentos
rotineiros para ensinar habilidades ou estimular o desenvolvimento de seus filhos.

Foram incluidas no planejamento orientacdes sobre como estimular o filho
durante atividades cotidianas (refeicdes e banho, por exemplo). A inclusdo deste
conteudo foi considerada importante por fazer parte do ensino de qualquer habilidade e
porque a estimulacdo familiar € essencial, ndo apenas para o desenvolvimento da
crianga como também para a aproximacao entre maes ¢ filho. Assim, os momentos em
que ‘obrigatoriamente’ o cuidador deveria estar ao lado de seu filho, por exemplo, no
banho, que poderia ser potencializado como desenvolvimento de habilidades de forma

prazerosa.
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As principais informagdes fornecidas durante os encontros foram escritas para as
participantes em um caderno cedido pela pesquisadora. Este caderno era trazido para
todas as sessdes. Preenchido pela pesquisadora com as orienta¢des e levado para casa
para que elas pudessem seguir as orientagdes e para que pudessem compartilhar tais
orientacdes com os demais membros da familia e, ainda, registrar duvidas e variagdes e
adaptacdes que fossem necessarias.

A seguir sera descrita cada uma das sessoes realizadas do treino de habilidades.

Descricdo da Sessdo 1 T

Objetivos Recursos e estratégias

e Apresentar participantes e Apresentacao dos participantes e da

¢ Discutir metas e objetivos do grupo proposta;

e Levantar prioridades e Solicitar aos participantes que

e Ensinar as maes a fazerem controle apresentassem, dentro das necessidades

de esfincteres levantadas, quais as prioridades de treino;
e Folha de registro para controle de

esfincteres, elaborada pela pesquisadora
(anexo 95).

Na primeira sessdo foi explicado como realizar o treino de controle de
esfincteres. As participantes foram instruidas a registrar numa folha a data e a hora em
que o filho urinava ou defecava e, também, as vezes que o filho pedia para ir ao
banheiro ou ndo. Foi explicado que todas as ocorréncias de urina ou fezes deveriam ser
registradas. Cada participante recebeu cinco folhas para o registro e tiveram quinze dias
para realiza-los.

Também na primeira sessdo as participantes receberam orientacdes sobre como
ensinar seu filho a se alimentar sozinho. No caso das criangas que ndo sabiam segurar o
talher corretamente e leva-lo até a boca, foi fornecida a instrucdo de colocar-se atras da

crianga, segurar sua mao e auxilia-la na tarefa de pegar o alimento do prato e leva-lo até
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a boca. Ressaltou-se que tal apoio deveria ser retirado gradualmente, a medida que a
participante percebesse que o filho poderia receber um pouco menos de ajuda.

Em relagdo as criangas que ja se alimentavam sozinhas foi orientado que as
participantes deveriam fazer as refeigdes na mesa, junto com a crianga e incentivar bons
habitos, tal como: comer com a boca fechada, por exemplo. Tal orientagdo foi
necessaria porque algumas maes deixam o filho fazer suas refeicdes na sala, antes de
todos comerem e, na maior parte das vezes, os alimentavam para ganhar tempo. Para
auxiliar a participante a ensinar seu filho a se alimentar sozinho foram fornecidos pratos

e talheres adaptados.

Descricdo da Sessdo 2 T

Objetivos Recurso e estratégia

¢ Ensinar habilidades de estimulagdo utilizando-se e Folha de registro
das atividades de vida diaria

e Ensinar habilidades: vestir-se com auxilio, escovar
os dentes com auxilio.

e Continuar o controle de esfincteres.

No inicio da segunda sessdo foi necessario esclarecer as duvidas das
participantes sobre o preenchimento da folha de registro para o treino de controle de
esfincteres.

A segunda sessdo também incluiu orientagcdes sobre como ensinar o filho a
escovar os dentes sozinho. As participantes receberam escovas de dente para realizar o
treino de escovagao com seus filhos. Como nenhuma das criangas escovavam os dentes

sozinhos, todas as participantes foram instruidas a ensinar aos filhos 0os mesmos passos:
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1.Colocar a crianca em frente ao espelho,
segurar a mao dela e escovar os dentes;
2.Enquanto escova os dentes da crianga, falar
o que esta acontecendo, por exemplo, "agora
vamos escovar os dentes de cima", "olha, a
escova vai e volta";

3.Separar uma caneca para a crianga

enxaguar a boca;

Figura3 Kit de materiais de higiene
fornecido para o treino de escovar os
dentes.

4. Incentivar a criancga a abrir ¢ fechar a torneira;
5.Retirar o apoio fornecido gradualmente, a medida que perceber que a crianca esta
aprendendo e precisa de menos ajuda.

Ainda na segunda sessdo as participantes receberam informagdes sobre como ¢
importante estimular o filho em momentos rotineiros. Foi pedido para as participantes
aproveitarem as refeigdes para chamar a aten¢ao da crianga sobre a textura e o sabor dos
alimentos e sobre a diferenca que existe entre eles. Em relagdo ao banho, foi pedido
para as participantes falarem para os filhos a respeito das diferengas entre as
temperaturas da dgua, a diferenga entre a parte macia ¢ aspera da esponja de banho e
também nomear para a crianga cada parte do corpo dela que estava sendo lavada. Além
disso, alguns brinquedos foram entregues e as participantes foram orientadas a reservar

algum momento do dia para brincar com seu filho.
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Descricdo da Sessdo 3 T

Objetivos Recurso e estratégia
e Ensinar habilidades de locomover-se ¢ Kit de brinquedos fornecidos para o
pela casa e proximidades; realizar treino de estimulagdo;
tarefas domésticas (pegar alimentos, e Kit de livrinhos de historias
segurar copos e talheres, guardar fornecido para estimulacdo da
brinquedos, jogar lixo no lixo); linguagem;
e Continuar o controle de esfincteres. e Pratos e copos infantis;
e Jogos e brinquedos;
e Folha de registro.

Na terceira sessao, as participantes trouxeram as folhas de registros preenchidas
e, a partir destes registros, levantou-se os horarios mais freqiientes nos quais as criancas
costumavam urinar ¢ defecar. Tais horarios foram sinalizados para as participantes, para
que elas levassem seu filho ao banheiro alguns momentos antes.

As participantes foram  orientadas a

permanecerem no banheiro com seus filhos até
que estes urinassem ou defecassem e para que
a crianga nao se sentisse pressionada ou
estressada foi pedido para as maes levarem
brinquedos, livros ou musica para tornar
aquele momento divertido. Para tanto, as

participantes receberam brinquedos e CDs com

histérias e musicas infantis gravadas.
Figura 4. Kit de brinquedos fornecidos para o treino de estimulagéo.
Foram novamente instruidas a aproveitar esses momentos para a estimulacao

global das criancas. Por exemplo, no banheiro: cantar, contar historias e depois fazer
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perguntas referentes a essas historias, solicitar que a crianga nomeasse brinquedos, que

tentasse alcangar alguns brinquedos, etc.

06/06/2004 !

Figura 5. Kit de brinquedos fornecidos para o treino de estimulag@o cognitiva.
Também foram orientadas a permitirem que seus filhos realizassem tarefas

simples de seu cotidiano como, por exemplo, solicitar e permitir que a crianga guardasse
os brinquedos usados. Nesta orientagdo foi ressaltado que esses pedidos deveriam ser de
acordo com as habilidades e possibilidades de cada crianga € que as maes deveriam ter
paciéncia e esperar que a crianca tentasse realizar a tarefa ainda que esta demorasse.
Elas foram informadas sobre a importancia de elogiar em seguida a solicitagao.

Compreende-se que, muitas vezes, por ter muitas outras atribui¢des, além do
cuidado com a crianca, a mae prefere fazer ela mesma as atividades para torné-las mais
rapidas, contudo, nesta sessao foi muito enfatizada a necessidade de treino para que as
criancas aprendessem e que se elas nao permitissem que a crianga pudesse desempenhar
tais tarefas, elas nunca poderiam ser independentes ainda que tivessem possibilidades
pelo menos de uma independéncia parcial.

Descricdo da Sessdo 4 T

Objetivos Recurso e estratégia

e M¢étodos de comunicacdo; explicagdo, | ® Brinquedos e CD com histérias
apresentacdo e  avaliagdo  das infantis
possibilidades.
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A comunicagdo foi o tema da quarta sessdo. As maes foram instruidas a
incentivar seus filhos a pedir o que queriam mesmo que fosse, pelo menos apontando.
Ressaltou-se que as participantes nunca deveriam dar algo para a crianga sem que ela
tivesse se esforcado para pedir. Tal instrucdo foi fornecida porque muitas maes
costumavam dar aos filhos alimentos quando achavam que eles estavam com fome ou
quando estava chorando. Portanto foi explicado para as maes que formas mais
adequadas de comunicagdo precisavam ser instaladas, ja que todos (familiares,
professora, etc) precisavam compreender o que a crianga estava pedindo.

Também foi explicada para as participantes a importancia de nomear o que a
crianga pedia apontando. No caso das criancas que ja falavam orientou-se as
participantes a, diante de uma palavra errada falada pelo filho, repetir essa mesma
palavra corretamente e sempre elogiar a repeticdo mais proxima do correto. Essa
atividade poderia ser iniciada a partir de historinhas infantis contadas pelas maes,

pedindo a crianca que tentasse imitar o som de alguns animais e personagens.

Figura 6 Kit de livrinhos de histdrias fornecido para estimulacao da linguagem

Descricdo da Sessdo 5 T

Objetivos Recurso e estratégia

e Ensinar habilidades de relacionar-se | ¢ Brinquedos;
bem com outras criangas; usar regras | ¢ Musicas infantis.
de cortesia.
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Na quinta e ultima sessdo as habilidades de fazer uso de regras de conduta e
relacionar-se bem com outras pessoas foram tratadas.

Foi explicada a importancia de estabelecer limites aos filhos, independentemente
da severidade da deficiéncia que eles apresentassem. Também foi explicado que regras
coerentes deveriam ser estabelecidas e cobradas de forma consistente pelos pais. A
ineficacia da punigdo fisica foi mencionada assim como o valor do fornecimento de

modelos positivos na educacio.

Cabe ressaltar que as orientagdes
fornecidas a respeito de cada uma das
habilidades de cada sessdo foram retomadas nas
sessdes seguintes e as participantes tiveram a
oportunidade de relatar os progressos e as

'05;,.05 12004 dificuldades apresentadas pela crianca durante o

treino da habilidade em casa e, a partir de tais

Figura 7. Kit de brinquedos oferecido as informagdes, novas orientagdes foram
maes para estimulagdo da linguagem e
cognicdo. fornecidas.

Durante todo o processo as participantes foram lembradas de que as habilidades
que elas estavam ensinando para seus filhos ndo seriam aprendidas rapidamente e que
isso ndo poderia desanima-las e ser motivo para a interrup¢do do treino. Foi ressaltado
que tal aprendizado ocorreria gradualmente e que pequenos progressos poderiam ser
observados e deveriam ser reforcados até que a habilidade fosse completamente

adquirida. Todos os materiais utilizados como recurso durante a etapa de treino de

habilidades foi doado as maes.
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Figura 8. Kit de brinquedos oferecido as maes para estimula¢do da linguagem e cognigéo.

Esta etapa foi encerrada com um lanche  especial’ e com a entrega de um vaso de

flores para cada uma delas em sinal de agradecimento.
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Capitulo Cinco

Resultados



Os resultados foram descritos isoladamente nos itens A, B e C, para cada uma
das variaveis selecionadas, antes e apos a intervengdo (Programa de Atengdo) para cada
um dos trés grupos. Relembrando que os trés tipos de contetidos do Programa de
Atencao foram oferecidos em trés condi¢des experimentais, conforme apresentado no

Quadro 3, descrito a seguir.

Quadro 3. Condigdes experimentais, seqiiéncia dos conteudos no Programa de
Atencao e participantes.

Condicao Programas de atencio oferecidos Participantes
Experimental | (seqiiéncia)

I-SIT (SIT) Suporte emocional — Informagdo — Treino PleP2
II-ITS (ITS) Informagdo — Treino — Suporte emocional P3,P4¢eP5
III - TSI (TSI) Treino — Suporte— Informagao P6 ¢ P7

A) Avaliacio do Nivel de Desenvolvimento das Criancas (Variavel NDA)

As Tabelas 8, 9 e 10 apresentam os resultados da avaliagdo do nivel de
desenvolvimento dos sete alunos cujas maes participaram de um dos trés grupos (SIT,
ITS e TSI), obtidos a partir da freqiiéncia e da proporcao do total de itens observados
em relacdo ao total de itens que compdem o instrumento (161), considerando-se todas as
areas (Cognigdo, Autos-cuidados, Alimentacao, Desenvolvimento motor, comunicagao.
Regras de cortesia e Socializagdo), nas diferentes etapas do programa de atencao (linha
de base e apos cada uma das trés etapas da intervencdo). A Figura 9 ilustra a evolugao

do nivel de desenvolvimento dos setes alunos, distribuidos nos trés grupos.
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Tabela 8. Avaliagao do desenvolvimento dos Alunos 1 e 2 do Grupo SIT, antes
de cada etapa do Programa de Atencdo, em termos de freqiiéncia total e propor¢cdo de
comportamentos observados (N=161).

ALUNO 1 ALUNO 2

F % F %
Linha de base 35 26,7 113 70
Suporte 46 28,6 124 77
emocional
Informacao 72 44,5 132 82
Treino de 76 47,2 136 84,5
habilidades

Tabela 9. Avaliacao do desenvolvimento dos Alunos 3,4 ¢ 5 do Grupo ITS, antes
de cada etapa do Programa de Atencao, em termos de freqiiéncia total e proporcao de
comportamentos observados (N=161).

Aluno 3 Aluno 4 Aluno 5

F % F % F %
Linha de 3 1,9 94 58,4 42 26
base
Informacgao 3 1,9 122 75,8 47 29,2
Treino de 3 1,9 132 82 82 51
habilidades
Suporte 3 1,9 134 83,2 88 54,6
emocional

Tabela 10. Avalia¢ao do desenvolvimento dos Alunos 6 E 7 do Grupo TSI, antes
de cada etapa do Programa de Atencao, em termos de freqiiéncia total e propor¢ao de
comportamentos observados (N=161).

ALUNO 6 ALUNO 7

F % F %
Linha de base 63 39,1 65 40,3
Treino de 64 39,2 -66 41
Habilidades
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Figura 9. Avaliacdo do desenvolvimento dos alunos dos grupos SIT, ITS e TSI, na
Linha de Base e em cada etapa do Programa de Atencdo, em termos de propor¢ao
de comportamentos observados (N=161).
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Comparando-se os resultados antes e depois do programa de atencao oferecido as
maes, observa-se que houve evolucao no nivel de desenvolvimento para quatro das sete
criangas (Al, A2, A4 e AS), ao passo que para trés das criangas quase nao houve
mudanga significativa (A3, A6 e A7).

Os alunos Al e A5 foram os que mais apresentaram ganhos, pois tiveram um
aumento de 41 e 46 itens, o que representou respectivamente 117% e 109% de aumento
em relagdo ao numero de comportamentos observados antes do inicio do programa de
atencao.

Os alunos A2 e A4 apresentaram ganhos de 40 e¢ 23 novos itens apos o
programa, tais incrementos significaram um crescimento de respectivamente 42,5% e
20,3% de aumento em relagdo ao indice obtido antes do inicio do programa.

O Aluno A3, que ndo teve nenhum ganho ao longo de todas as etapas,
possivelmente por ter um nivel de deficiéncia de maior gravidade, visto que apresentou
apenas trés dos 161 comportamentos avaliados pelo instrumento. Os alunos 6 ¢ 7
também ndo apresentaram nenhum ganho importante, lembrando-se que ambos eram do
Grupo TSI e que eles tiveram apenas dois momentos de avaliagdo, posto que suas maes
abandonaram o programa apds a primeira etapa que foi a de Treinamento de
Habilidades.

Em relacdo aos ganhos nas diferentes etapas do programa, observa-se que o
maior ganho ocorreu nos grupos SIT e ITS e este variou, sendo que Al e A3
apresentaram maior evolucao no nivel de desenvolvimento apds a segunda etapa e que
A2 e A4 apresentaram maior ganho apos a segunda etapa do programa de intervengao.

Os dados parecem sugerir que os resultados independem do tipo de conteudo
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(Informacdo ou Suporte emocional) e que programas mais prolongados podem ter
melhor efeito para alunos com nivel de desempenho mais rudimentares.

Um dado adicional, observado tanto no grupo SIT quanto no ITS, refere-se a
evolucdo bem mais discreta observada na terceira etapa da intervengdo, para os alunos
Al, A2, A4 e AS; que no caso do Grupo SIT foram de Treino de Habilidades e para o
Grupo ITS foi de Suporte Emocional. Os dados sugerem que as duas primeiras etapas
tiveram maior impacto e que uma vez atingido o potencial de desenvolvimento, a
evolucdo pode ser mais discreta, independente do tempo de duragdo e do conteudo do
programa.

O abandono de ambas as maes do grupo TSI também parece sugestivo de que
talvez ndo seja recomendavel iniciar o programa com conteido do tipo de Treino de
Habilidades.

A seguir, serdo apresentados os resultados baseados nas medidas de
desenvolvimento das criangas de cada um dos trés grupos, com a especificagdo dos
escores em cada uma das areas do instrumento. O Anexo 6 apresenta as tabelas A, B, C,
D, E, F, ¢ G com os resultados obtidos para cada uma das criangas, que foram
representados nos graficos dispostos nas Figuras 10, 11 e 12.

A Figura 10 apresenta os resultados da avaliacdo do desenvolvimento dos alunos
Al e A2 do Grupo SIT, antes de cada etapa do programa de atengdo, em termos de
freqliéncia de comportamentos observados nas diferentes areas (Cognicdo, Auto-
cuidados, Alimentacdo, Desenvolvimento motor, comunicacdo. Regras de cortesia e

Socializagao).
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Figura 10. Avaliagdo do desenvolvimento dos alunos Al e A2 do
Grupo SIT na Linha de Base e em cada etapa do programa de atengao,
em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas diferentes
areas (Cognicao, Autos-cuidados, Alimenta¢dao, Desenvolvimento
motor, comunicagdo. Regras de cortesia e Socializagdo).
Para Al podemos observar que a evolugdo maior ocorreu nas areas de
comunicacao ¢ desenvolvimento motor. Houve aumentos mais discretos no nimero de
habilidades das outras areas, exceto nas habilidades cognitivas que nao tiveram

nenhuma evolucao ao longo do programa pois, apds as trés etapas da intervengdo, Al

apresentava as mesmas 13 habilidades (59% do total) observadas na linha de base.
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Apos a etapa de Suporte, observa-se que Al apresentou 11 novos
comportamentos, sendo a evolu¢do maior na area de comunicagdo, com o ganho de
nove novos comportamentos. Observa-se uma evolugcdo mais discreta nas areas de
Regras de Cortesia, Socializa¢do e auto-cuidados, com a aquisi¢do de um a dois novos
comportamentos e na area de Desenvolvimento Motor foi registrada uma diminuigdo de
comportamentos.

Apods a segunda etapa, de Informagdo, Al apresentou aumento de 26 novos
comportamentos, com maior evolugdo na area de comunicagdo (8 itens novos) e
desenvolvimento motor (8) e aumentos mais discretos na quantidade de habilidades das
areas de auto-cuidados (4), alimentagdo (3) e socializacdo. Nao foi observada evolucao
nas habilidades denominadas “regras de cortesia”.

A avaliacdo do nivel de desenvolvimento de A1, apos a terceira etapa, que foi de
Treinamento de Habilidades para suas maes, ndo evidenciou muitas mudangas ¢ foram
observados apenas quatro novos itens comportamentais. Houve aumentos discretos no
nimero de comportamentos nas areas de socializagdo (2), comunicacdo (1) e regras de
cortesia (1), sendo que nas demais areas nao houve evolugao.

Em A2 observa-se que os maiores ganhos ocorreram apos a ectapa de
Informagdes, pois apesar de apresentar manutenc¢do das habilidades de auto-cuidados,
teve aumento significativo na area de comunicacao (4).

A avaliacdo realizada ap6s a etapa de suporte mostrou que A2 apresentou trés
novos comportamentos na area de comunicagdo. Em relacdo a area de auto-cuidados, os
ganhos se mantiveram apos a etapa de Informacgdes. Ja na area de comunicacdo houve
aquisi¢ao de quatro novos comportamentos. Na area de desenvolvimento motor ganhou

mais dois comportamentos.
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ApoOs a etapa de treino de habilidades a area de auto-cuidados apresentou
progresso de 13 para 15 comportamentos, o que significa que apds essa etapa, A2
ganhou mais dois novos comportamentos. Aumento discreto (um comportamento) foi
observado na area de comunicagdo. Na area de desenvolvimento motor apresentou
aquisicao de dois novos comportamentos, chegando a 44 habilidades observadas.

A Figura 11 apresenta os resultados da avaliacdo do desenvolvimento dos alunos
A3, A4 e A5 do Grupo SIT, antes de cada etapa do programa de atengdo, em termos de
freqliéncia de comportamentos observados nas diferentes areas (Cognicdo, Auto-
cuidados, Alimentacdo, Desenvolvimento motor, comunica¢do. Regras de cortesia e

Socializagao)
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Figura 11. Avaliagdo do desenvolvimento dos alunos A3, A4 e A5 do
Grupo ITS, na Linha de Base e em cada etapa do programa de atengao,
em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas diferentes
areas (Cognicao, Auto-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento
motor, comunicagdo. Regras de cortesia e Socializagdo).
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Para A3 verifica-se que, ap0s as trés etapas do programa, nao houve alteracao
nos comportamentos apresentados durante a linha de base. Dado o comprometimento
mental e fisico da crianga, essa estagnacao ¢ esperada ja que as avaliagdes foram feitas
em intervalos de trés meses aproximadamente e ainda nos pareceu muito positiva por
ndo ter ocorrido perda nas habilidades adquiridas. Por isso, talvez, seja possivel dizer
que o programa nao tenha sido eficaz na aquisi¢@o de novas habilidades, mas tenha sido
efetivo na manuten¢do daquelas que ja existiam no repertorio da crianga.

A crianga A4 apresentou seus melhores resultados apos a Etapa de Informagao
(primeira etapa) na qual os ganhos variavam entre 15% e 25% nas areas de auto-
cuidados, alimenta¢do, comunicagdo e socializacdo. Apenas a area de regras de cortesia
ndo apresentou ganhos durante as trés etapas. Apds a Etapa de Informacdo houve
aumento nas areas de cognicao (quatro novos comportamentos), comunicagdo com
cinco comportamentos e auto-cuidados com aumento de oito novos comportamentos.

Na avaliagdo realizada apds a etapa de treino de habilidades, verificou-se oito
novos comportamentos na area de comunicacdo e dois comportamentos na area de auto-
cuidados; mantendo-se as habilidades adquiridas nas demais areas. Apods a etapa de
Suporte, houve ganho de dois novos comportamentos na area de comunicacdo ¢ um
comportamento na area de auto-cuidados e em desenvolvimento motor. Contudo, todas
as demais habilidades foram mantidas.

Para A5 podemos observar que ocorreram ganhos acima de 30% nas areas de
auto-cuidados, alimentagdo, desenvolvimento motor, comunicacgdo ¢ socializagdo, com
aumentos de seis, quatro, nove, sete € cinco novos comportamentos, respectivamente,
apods a etapa de treino de habilidades (segunda a ser oferecida as maes). A avalia¢do

realizada apo6s a etapa de informacdes demonstrou ganhos discretos nas areas de
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cogni¢do e regras de cortesia com apenas um novo comportamento cada € na area de
desenvolvimento motor com ganho de trés novos comportamentos. Terminada a etapa
de treino de habilidades, verificou-se aumento de aproximadamente 100% em todas as
areas avaliadas. Em auto-cuidados, aumento de trés para nove itens; em alimentacgdo, de
quatro para oito; desenvolvimento motor, de 17 para 26; comunicagdo, de oito para 15
itens; socializagdo, aumento de cinco para dez; regras de cortesia, de um para dois e
cognicdo, de nove para doze itens.

Apos a etapa de Suporte houve aumento nas areas de alimentacdo e socializagao
(com um novo comportamento cada) e nas areas de desenvolvimento motor e
comunicagdo, dois novos comportamentos cada. As demais areas se mantiveram nos
mesmos indices da etapa anterior.

A Figura 12 apresenta os resultados da avaliacdo do desenvolvimento dos alunos
A6 ¢ A7 do Grupo TSI, antes de cada etapa do programa de atengdo, em termos de
freqliéncia de comportamentos observados nas diferentes areas (Cognicdo, Auto-
cuidados, Alimentacdo, Desenvolvimento motor, comunica¢do. Regras de cortesia e

Socializagao).
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Figura 12. Avaliagdo do desenvolvimento dos alunos A6 e A7 do

Grupo TSI na Linha de Base e em cada etapa do programa de atengao,

em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas diferentes

areas (Cognicao, Auto-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento

motor, comunicagdo. Regras de cortesia e Socializagdo).

Para a crianca A6, cuja mae participou apenas da primeira etapa (treino de
habilidades), foram verificados ganhos discretos nas areas de regras de cortesia (de zero
para dois comportamentos) e socializacdo que foi de um novo comportamento (de cinco
para seis itens).

Em A7, cuja mae esteve na mesma condi¢do que a de A6, foram verificados
ganhos apenas na area de socializagdo com a aquisicdo de dois comportamentos,

passando de cinco para sete itens, com excecdo da area de auto-cuidados, que

apresentou diminui¢do de um comportamento. Em relagdo a Linha de base, as demais
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areas mantiveram-se nos mesmos indices. Nao foiram possiveis outras verificagdes ja
que a mae de A7 ndo participou das duas outras etapas previstas no Programa de

Atencao.

B) Comunicacao entre familia e escola (Variavel CFE)

A Figura 13 apresenta os resultados da medida das comunicagdes entre a escola
e a familia, durante a linha de base e apds cada uma das etapas do programa de atencao,
em cada um dos grupos. Tais medidas foram registradas em termos dos numeros de
recados nos cadernos, que foram implementados antes do inicio do programa de atengao
as maes. Os valores absolutos desta medida encontram-se nas tabelas A e B no Anexo 7.

No Grupo SIT, em relagdo aos recados dos professores de Al e de A2 para as
maes, observa-se que houve um incremento grande da linha de base para o primeiro
programa (S), de dois e um para 26 e 28 respectivamente. Da primeira (S) para a
segunda etapa do programa (I), houve um declinio, com 21 e 22 recados e a freqiiéncia
de recados continuou a diminuir na terceira etapa (T), terminando em 16 e 17 recados
das professoras para os pais de Al e A2, respectivamente.

Paralelamente, no caso das maes observou-se um incremento de recados das
maes de Al para os professores da linha de base para a segunda etapa (S), de dois para
seis recados; tendo esta freqii€ncia se mantido da primeira (S) para a segunda etapa do
programa (I), seguida por uma diminui¢do no nimero de recados ao longo da terceira
etapa (T), embora a freqiiéncia observada de quatro recados nesta etapa final, ainda

tenha se mantido acima dos indices da linha de base (2).
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Figura 13. Comunicados entre familia e escola ao longo das etapas do estudo (linha de base e trés condi¢des experimentais).
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No caso da mae de A2, ela continuou sem se comunicar através do caderno de
recados ao longo da primeira etapa (S) e teve um ligeiro aumento de recados da
primeira para a segunda etapa (um recado), e desta para a terceira (dois recados),
embora nao pareca ter aderido ao caderno de recados para se comunicar com a escola.

No grupo ITS observou-se inicialmente a mesma tendéncia de aumento de
recados das professoras para as maes dos trés alunos (Al, A2 e A3), da etapa de linha
de base para a primeira etapa (I), pois o nimero de recados passou de 1, 2 ¢ 3 para
respectivamente 23 para as maes de A3 e de 18, para as maes de A4 e AS5. A partir de
entdo, percebe-se que hd uma ligeira diminui¢do no nimero de recados dos professores
para as maes da primeira para a segunda etapa (T), com 21, 19 e 15 recados para as
maes de A3, A4 e A5, respectivamente, e tais freqiiéncias praticamente se mantém desta
para a terceira etapa (S) (21 20 e 16).

No caso das maes de A3 e A4, observa-se um incremento grande no nimero de
recados na primeira etapa do programa (I), de zero e trés para respectivamente 20 e 19,
seguido por um ligeiro declinio na segunda etapa (T), para 15 e 11 recados. Em seguida,
voltam a aumentar os recados na terceira etapa (S), para 18 e 14 recados. No caso da
mae de A5, em principio, ndo utilizava o caderno de recados e foi gradualmente
aumentando o numero de recados ao longo da segunda etapa (um recado) e terceira
etapa (trés recados) mas, ainda assim, em nimero bem menor quando comparados as
maes de A3 e A4.

No Grupo TSI observa-se a mesma tendéncia ao aumento no niimero de recados
dos professores para as maes e, em contrapartida, também das maes para os professores

ao longo da primeira etapa do programa.
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Os professores de A6 e A7 se comunicaram com as familias desses alunos,
respectivamente, uma e duas vezes apenas. Ao longo da primeira etapa (T) o numero de
recados aumentou para 21 no caso do A7 e 16 para A6. Como as maes deixaram de
freqiientar o programa, foram eliminadas do estudo e ndo foram mais coletadas as

medidas de comunicados.

Em relacdo as comunicagdes dos familiares de A6 e A7, observou-se durante a
linha de base o nimero que o nimero de comunicagado foi de um e de dois recados para
6 e 7, respectivamente. Ao longo da segunda etapa o numero foi, respectivamente, de 16

e 21 recados.

C) Adesao da Familia ao atendimento escolar (Variavel AFA)

A Figura 14 apresenta as medidas da adesdo da familia ao atendimento escolar
estimadas através da presenca em sala de aula dos alunos cujos pais participaram do
programa de atencdo. Essa varidvel foi medida pela quantificacio da propor¢do de
freqiiéncias de presenga da crianga na escola sobre o niimero total de dias letivos,
coletados a partir dos diarios de classe das professoras. Essas medidas com seus valores
absolutos encontram-se na Tabela C no anexo 7.

Nos trés grupos percebe-se que hd um aumento na assiduidade de todos os
alunos logo apds o inicio do programa, com indices, em geral, acima de 80% de
presenga e que se mantém nas demais etapas do programa.

Na condigdo SIT (Suporte emocional, informagdes ¢ treino de habilidades)
percebe-se que durante a linha de base, Al foi pouco assiduo a escola ¢ que A2
compareceu em torno de 80% dos dias letivos. Apos o inicio do programa de atencao

houve um aumento no indice de presencas na escola, tanto no caso de Al (de 34,6%
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para 92,8%) quanto de A2 (de 78,5% para 100%) ao longo da primeira etapa do
programa (S) e indices altos de freqiiéncia de presencas foram mantidos acima de 90%
para ambos, ao longo da segunda (I) e da terceira etapa (T). Esses dados, assim como os

dados referentes aos grupos ITS e TSI, podem ser verificados na Figura 14.

PROCENTAGEM DE FREQUENCIA DOS ALUNOS
G
R 100 . ’
U 80
P / —e—aluno 1
(0] 60 —m—aluno 2
40 /
S ¥
I 20 A
T 0
linha de base suporte informagéao treino de
emocional habilidades
G
R 100 — .
U / . .
P 80 N /
(0]
60 Vel —e—aluno 3|
aluno 4
I 40 —a— aluno 5[
T
S 20
0
linha de base informacgao treino de suporte
habilidades emocional
G
R 100
U i —
P 80
(0]
60 aluno 6
40 —m—aluno 7|
T
S 20
|
0
linha de base treino de suporte informacao
habilidades emocional

Figura 14. Porcentagem de freqiiéncia dos alunos a escola durante ao longo das quatro etapas (linha de
base e trés tipos de contetido: S, I e TT) do programa de atencdo aos pais.
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Na condi¢ao ITS (Informacao, treino de habilidades e suporte emocional)
observa-se que, durante a linha de base, A3 ¢ A4 apresentaram taxa de assiduidade de
76,9% e 80,8%, respectivamente, enquanto que AS foi menos assiduo, pois se ausentou
da escola em cerca de metade dos dias letivos (55,4 %). Ao longo da primeira etapa do
programa (I) observou-se o aumento no indice de freqiiéncia de presencas para todos os
alunos. A taxa de presenca de A3 aumentou de 76,9 % para 100%, a de A4 de 80,8%
para 86,9% ¢ a da A5 de 55,4 % para 86,9%.

No decorrer da segunda etapa (T), observa-se uma diminui¢do no indice de
freqliéncia a escola para dois dos trés alunos, sendo que a taxa de freqiiéncia de A3 caiu
de 100 % para 91,3% e a de AS para 78,3%. No caso de A4 houve um aumento na taxa
de presenca de 86,9% para 91,3%.

Ao longo da terceira etapa (S) do programa, observa-se o aumento na taxa de
presenca para os trés alunos. A3 e A4 atingem 95,4% e AS, 81,8% de presenca na
escola.

Na condi¢do TSI (Treino de habilidades, suporte emocional e informagdes)
observa-se que tanto A6 quanto A7 eram relativamente assiduos, pois na etapa de linha
de base eles ja apresentaram, respectivamente, 70,7% e 75,4% de presenga. Ao longo da
primeira etapa do programa as taxas de presenga de ambos aumentaram, A6 atingiu
83,3% e A7, 95,8% de presenga.

E possivel observar ainda que a maior proporgdo de presencga para Al, A4 e A5
aconteceram ao longo da etapa S (suporte emocional). No caso de Al a etapa T (treino
de habilidades) também atingiu indice maximo de presenca, tendo sido esta também a

etapa na qual A2 apresentou maior indice.
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Capitulo Seis

Discussao



Em consonancia com o apontado na literatura sobre as necessidades de familias
de criangas com deficiéncias, os achados obtidos no Estudo 1 permitiram definir pelo
menos trés conjuntos diferentes de necessidades que poderiam ser enfocados nos
programas de atengdo centrados nas familias, a saber: Suporte Emocional, Informagdes
e de Treinamento de habilidades (Turnbull, 1997; Minuchin, Colapinto ¢ Minuchin,
1999).

Para a finalidade de elaboragdo posterior do programa de ateng¢do para as maes
tais conjuntos de necessidades foram assim definidos:

a) necessidades informacionais: necessidades de informagdes sobre a condig¢ao

do filho e quais sdo os recursos disponiveis na comunidade;

b) necessidade de treinamento: necessidade de adquirir conhecimentos para

promover habilidades nos filhos;

¢) necessidades de suporte emocional: necessidade de compreender sentimentos,

pensamentos ¢ a forma como entendiam a condicdo de seus filhos e as
implicagdes que isso teria para suas proprias vidas.

A partir dessa definicdo, o Programa de Atengdo foi criado e oferecido. Os
resultados obtidos mostram os beneficios alcangados com o programa, bem como as
dificuldades na conducdo de um trabalho dessa natureza no que diz respeito ao
atendimento de maes de criangas pequenas severamente prejudicadas.

Neste trabalho, os trés conteudos selecionados foram oferecidos a trés grupos de
maes alocadas em trés condigdes experimentais SIT, ITS e TSI. Essa divisdo foi
realizada para responder a seguinte questdo: haveria prioridade de um tipo de conjunto
de necessidades sobre os demais?

No trabalho, buscou-se ainda responder as seguintes questoes:
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e O programa de atengdo para maes teria algum impacto sobre o
desenvolvimento das criancas?

e O programa de atencdo para as maes teria algum efeito sobre a relagao
entre a familia e a escola?

e O programa de atencdo para as maes teria algum efeito sobre a adesdo da
familia ao atendimento escolar?

Os efeitos do programa de atengdo foram entdo mensurados a partir de trés
variaveis dependentes: NDA: Nivel do desenvolvimento do aluno; AFA: Adesdo da
familia ao atendimento; CFE: Comunicag¢ao entre familia e escola.

Na condi¢do SIT (suporte emocional, informagdes e treino de habilidades)
observou-se que houve melhora no desempenho para os dois alunos (Al e A2) em
comparagdo com os indices de linha de base, apos a oferta do primeiro conteudo, que
foi de suporte emocional.

Apos o término do segundo conteudo, que foi de informagdo, notou-se progresso
no desempenho dos dois alunos, embora essa melhora tenha sido mais discreta para A2
e mais acentuada para Al. Observa-se ainda que houve melhora do desempenho apos o
terceiro conteudo oferecido (treino de habilidades), com indices semelhantes ¢ bem
discretos para os dois alunos em comparacdo ao impacto dos outros dois contetidos
sobre o desempenho desses alunos.

Para Al o impacto maior do programa foi nas 4reas de comunicagdo,
desenvolvimento motor, auto-cuidados e socializacdo e ndo houve evolugdo na area de
cognicdo. O término da segunda etapa do programa, que foi de informacdo esta

associado a maiores indices de progresso no desenvolvimento. Para A2 houve maior
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desenvolvimento apos informagdes (segunda etapa) e os demais ganhos foram mantidos
com aumento discreto apos a etapa de treino de habilidades.

Para a condicdo ITS (Informacgdo, treino de habilidades e suporte emocional)
houve melhora no desempenho de todos os trés alunos e apesar do desempenho do A3
ndo demonstrar mudangas positivas, também ndo apresentou decréscimos, ou seja,
manteve as habilidades adquiridas. Em se tratando de uma crianga com severos
comprometimentos, envolvendo a presenca de muitas e graves crises convulsivas, este
foi um desempenho considerado satisfatorio.

Quanto aos alunos A4 e A5, os desempenhos apresentaram evolucdes diferentes
apods cada uma das etapas.

O aluno A4 apresentou aumento significativo das habilidades na avaliacdo
realizada apds a etapa de informacdes, que foi seu melhor rendimento. Demonstrou,
além de aquisi¢cdes novas como na area de cognicdo e socializagdo, manutengdo das
habilidades que ja se mostravam presentes. Em comparagdo ao desempenho, apds a
etapa de informagdes, houve progresso discreto apds a etapa de treino e esse progresso
foi também verificado apos a etapa de suporte emocional.

Para o aluno A5, em relagdo a linha de base, os maiores progressos foram
evidenciados apods a etapa de treino de habilidades, notando-se que apds a etapa de
informagdes, que foi primeira a ser oferecida, houve discreta melhora das habilidades
adquiridas. Essas habilidades mantiveram-se em altos indices e com aumento nas
avaliagdes apds o terceiro conteudo oferecido (suporte emocional).

Na condicao TSI (Treino de habilidades, suporte emocional e informagdes), apos
o término da primeira etapa (treino de habilidades) notou-se melhora discreta no

desempenho dos dois alunos. Entretanto, as maes participantes desta condi¢do
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experimental abandonaram o estudo, por isso nao foi possivel a implementagdo das
outras duas etapas planejadas nessa condi¢do. Ainda assim, verificou-se que o aluno A6
ganhou novas habilidades na avaliagdo realizada ap6s a primeira etapa.

Os dados acima ressaltados foram obtidos com a avaliagdio do nivel de
desenvolvimento do aluno (varidvel NDA). Na avaliacdo dessa variavel, uma das
principais dificuldades encontrada foi o tempo de duracdo das etapas do programa de
atencao.

Durante o trabalho, foi possivel perceber que sdo necessarios periodos de tempo
maiores para verificagdo de alteragdes no desenvolvimento das criangas. Assim, a
avaliag¢do realizada ao final de cada etapa pode ter ocorrido em um espago temporal
menor do que o necessdrio, visto que elas aconteciam a cada trés meses,
aproximadamente. Esse foi o tempo aproximado de duragdo de cada etapa do programa
de atenc¢do. Contudo, ainda que o tempo possa ser considerado curto, foi possivel
verificar discretos avancos em todas as areas de desenvolvimento na maioria das
criangas, o que sugere que avaliagdes que sejam efetuadas em maiores espagos de tempo
possam apresentar maiores alteragdes e avangos.

Outra questao a ser discutida é a necessidade da utilizacdo de instrumentos de
avaliacao do desempenho de criangas que sejam balizados pela faixa etéria, ou seja, que
sejam utilizados instrumentos de avaliagdo nos quais os comportamentos a serem
avaliados estejam divididos por idades (faixa etaria), o que ndo ocorreu com o
instrumento utilizado. Isso talvez permitisse uma comparagao entre as criangas e, ainda,
garantisse a visualiza¢do de habilidades mais préximas no nivel de desenvolvimento.

Contudo, ressalta-se que a comparagdo entre as criancas ndo foi o objetivo deste
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trabalho, que se preocupou prioritariamente, em comparar o desempenho do aluno
consigo mesmo.

De modo geral, pdde-se concluir que houve progresso consideravel para parte
das criangas (4 em 7) ap0s a primeira etapa do programa, que foi independente do tipo
de contetido. Quatro alunos (57%) melhoraram em pelo menos seis das sete areas
avaliadas.

Analisando-se as areas de desenvolvimento nas quais se observou maior
evolucdo, parece que o padrdo ¢ especifico para cada crianga, exceto no caso do treino
de habilidades que pareceu ter maior impacto nas areas de auto-cuidados, socializagdo e
regras de cortesia. Esses ganhos, talvez, possam ser compreendidos como sendo
habilidades mais faceis das maes ensinarem em seu cotidiano.

A presenca de aumentos nessas areas especificas pode ser explicada pelo
beneficio do treino direto da habilidade ja que as maes eram orientadas e passavam a
realizar em casa as mesmas atividades propostas nos grupos. As demais areas previstas
na avaliacdo como cogni¢do, comunicacdo e desenvolvimento motor sdo compostas por
habilidades cujos treinos parecem estar sob controle maior da escola, das intervengdes
realizadas pelos professores e técnicos.

Nas trés condigdes experimentais (SIT, ITS e TSI), em relacdo a varidvel CFE
(comunicacdo familia-escola) que tratou da quantificacdo da utilizacdo do caderno de
recados, a primeira analise a ser feita ¢ a de que o uso do caderno para comunicagdes
das professoras com as maes apresentou aumento significativo em relacdo aos dados de
linha de base. Esse aumento, apesar de muito discreto, também foi verificado em

relacdo as comunicagdes efetivadas pelas maes as professoras. O aumento ocorrido ap6s
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a oferta dos primeiros contetdos para cada condi¢dao pode ser devido a implementagao
do caderno de recados ja apresentado anteriormente.

Observou-se que durante a linha de base, as freqiiéncias de comunicagdes
através de recados anotados no caderno eram baixas, girando de nenhum a até dois
recados de professores para pais e vice-versa. Ao ser iniciado o programa de atengdo as
maes, houve um incremento no nimero de recados, tanto dos professores direcionados
aos pais, quanto dos pais direcionados aos professores.

Cabe ressaltar, entretanto, que os professores tiveram um incremento maior no
nimero de recados para os pais de seus alunos, em comparagdo dos recados dos pais
dirigidos aos professores. Esse desempenho pode ser atribuido a composi¢ao do caderno
de recados. O caderno foi elaborado com itens a serem preenchidos pela professora.
Esses itens referiram-se a rotina didria da sala de aula. A professora necessitava apenas
assinala-los. Esse fato, provavelmente, facilitou a utilizagdo do caderno, pois 0 mesmo
ndo demandaria muito tempo para ser preenchido. Ainda podemos inferir que, ao
contrario, houve um dificultador para as maes que nao tinham no caderno um espago
facilitado. Para elas, havia apenas uma folha em branco na qual elas poderiam relatar
dificuldades, necessidades, preocupagdes e comunicados a professora.

Ha que se pensar em disponibilizar esses procedimentos também as maes.
Porém, ainda assim foi verificado aumento na utilizagdo do caderno por parte delas.
Parece que, como apontado (Aiello, 2000; Olsson & Hwang, 2001), se as necessidades
passam a ser de alguma forma atendidas, surge um esbog¢o de engajamento na
participagdo das atividades oferecidas pela escolaem contrapartida ao discurso geral de

professores que dizem que pais ndo participam da educacdo de seus filhos, que pais ndo
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se engajam, € em consonancia com trabalhos que ja sinalizam que a escola nao tem sido
efetiva em abrir canais de comunicagdo com os pais (Ogama & Tanaka, 2003).

Em trabalho anterior (Martins, 2003) que objetivou a formagao de professores,
os resultados obtidos ja apontaram que o trabalho com pais ¢ algo imprescindivel para o
maior ¢ melhor rendimento da crianca na escola. Na ocasido, os pais foram chamados
para pensar junto com os professores, nos planos de ensino individualizados de seus
filhos. A experiéncia mostrou que quando esses dois podlos trabalham juntos, o
rendimento escolar ¢ muito melhor e como conseqiiéncia o desenvolvimento do aluno
também ¢ favorecido.

O aumento no niumero de comunicados por meio do caderno de recados pode ser
explicado, em parte, pela propria introducdo do meio de comunicagao, antes inexistente,
e também se observou que, ao longo do tempo, aparece uma tendéncia a diminui¢ao
desses contatos, provavelmente como efeito da habituagdo a novidade. Entretanto, o
numero de recados se mantém superior aos indices observados na linha de base.

Ainda podemos inferir que parece haver uma relagdo direta entre o numero de
recados de professores para pais e destes para os professores, pois ha uma variagao
muito semelhante entre aumentos e¢ diminui¢des de recados, o que indica que a
reciprocidade aumenta a probabilidade de manutengdo da comunicacdo entre familia e
escola por meio de recados no caderno.

Tanto para os professores quanto para os pais, observou-se uma queda maior no
numero de recados na etapa T (treino de habilidades), independentemente da condi¢ao
experimental, ou seja, independente da ordem em que essa etapa foi oferecida, o que
indica que este tipo de contetido tem menos impacto na comunicacdo entre a familia e a

escola do que os demais (Suporte emocional e Informagdes). Isso pode ser
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compreendido pelo fato de que as maes, quando expostas a condi¢dao de treino de
habilidades, foram solicitadas a relatarem suas atividades diarias com a criang¢a € como
realizavam essas atividades, além do fato de terem, nesta etapa, um caderno para
relatarem duvidas e dificuldades com as tarefas solicitadas durante as sessdes. Entdo,
podemos inferir que esta escrita ¢ esses relatos parecem substituir a comunicacao
realizada pelo caderno de recados.

Em relagdo a mae da crianca A3, ressaltamos, assim como aponta a literatura
(Turnbull, 1997, Matsukura, 2001), que por ser a crianga muito prejudicada, isso pode
ter interferido na motivagdo dessa mde. Como o prejuizo da crianga ¢ grande,
dificilmente os progressos serdo visualizados em curto prazo. Isso deve ser levado em
consideracdo ao verificarmos os menores indices de comunicagdes realizadas por essa
mae. Além disso, ndo foi a mae a principal cuidadora da crianga no periodo de duragao
do programa de aten¢do. A mae pode até ter sido motivada pelo programa, ela pode ter
entendido a importancia do uso do caderno de comunicagdo, por exemplo, mas era a
outra filha (irma mais velha da aluna) a principal cuidadora da crianga. A irma era a
pessoa que recebia o caderno de comunicagdo diariamente. A mae foi focada pelo
programa, mas a responsavel pelo caderno era a irma. A mae pode ter compreendido a
funcdo e a importancia do caderno, mas ndo era ela quem o verificava.

No que diz respeito a variavel AFA (adesdo da familia ao atendimento), nas trés
condi¢des experimentais, os resultados obtidos na linha de base possibilitaram dizer que
havia boa freqiiéncia das criangas a escola, sendo que a maioria permaneceu em torno
de 60 a 80% de presenca. Em termos individuais, percebeu-se que a porcentagem de
freqiiéncia variou de 20% a 100% para os diferentes alunos. E em relagcdo aos dados

obtidos apoés as trés etapas do programa, todos os alunos apresentaram manutengdo ou
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melhora nesses indices, o que permite dizer que aumentou a adesdo da familia ao
atendimento oferecido pela escola no periodo em que o programa de atengdo foi
oferecido e que os indices gerais passaram a variar entre 70% e 100%.

Embora alguns alunos tenham apresentado aumentos mais discretos e outros
aumentos mais significativos, houve aumento geral na freqliéncia dos alunos cujas maes
participaram das condi¢des experimentais.

Constata-se, portanto, um impacto consideravel do programa de atengdo as
maes, na assiduidade das criangas a escola. Esse dado pode indicar que as maes aderem
mais ao atendimento escolar quando a escola demonstra se preocupar também com suas
proprias necessidades.

Foi possivel observar ainda que a maior propor¢do de presenca para Al, A4 e
A5 aconteceram ao longo da etapa S (suporte emocional). No caso de Al e A2, foi
durante a etapa T (treino de habilidades) que ambos atingiram indice maximo de
presenga.

Na condi¢do SIT, os dois alunos apresentaram aumentos nos indices de
freqliéncia a escola e mantiveram esses indices (100%) durante as outras duas etapas.
Na condigdo ITS, houve aumento para todos os trés alunos apos a etapa de informagdes.
Em seguida, ap6s a etapa de treino de habilidades houve baixa nos indices de A3 e AS.
Novamente, ap6s a etapa de suporte emocional os indices voltaram a subir para todos os
alunos.

Verificou-se na condi¢do TSI que, apesar de serem relativamente assiduos com
indices acima de 70%, ao longo da primeira etapa do programa, as taxas de presenga de

ambos alunos (A6 ¢ A7) aumentaram.
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E possivel sugerir que o aumento nos indices de freqiiéncia a escola se deu em
funcao das etapas do programa. Nas trés etapas as maes tiveram a oportunidade de saber
mais sobre a escola. A etapa de suporte emocional parece ter aumentado o vinculo com
a escola por estarem freqlientando por mais vezes o espago da escola. E, claro, por
terem tido seus problemas ouvidos e confortados. Podemos inferir que as maes
entenderam o programa de atengdo como sendo algo da escola, ja que elas passaram a
freqlientar o espaco da escola e aproveitavam essa ida para resolver problemas na
secretaria, ver as criangas, conversar com os técnicos etc.

Também ¢ possivel discutir que a etapa de suporte emocional teve resultados
com as maes, ajudando-as e diminuindo o nivel de estresse, por exemplo. As maes se
sentiram ouvidas e acolhidas. O conforto proporcionado pode ter sido responsavel pela
diminui¢do nos niveis de estresse da mae; essa diminuicdo pode ter melhorado a
dinamica familiar. Essa melhoria pode ter promovido e facilitado a vinda da crianga a
escola, ja que a ocorréncia de um evento positivo também ¢é capaz de desencadear
mudangas positivas em todo o sistema familiar (Minuchin, 1999).

Em relacdo a etapa de informagdo, pode-se dizer que o efeito esperado ¢ direto
em relagdo a variavel AFA (adesdo da familia ao atendimento). Esta etapa parece ter
influenciado, a partir do conhecimento da patologia do filho, bem como de suas
principais caracteristicas e necessidades, o surgimento de expectativas mais adequadas e
mais realistas em relagdo ao desenvolvimento da crianga e, ainda, a compreensao da
importancia da escola na aquisicdo e manutencao de habilidades essenciais a qualidade
de vida da crianga.

As maes ficaram sabendo mais sobre o papel de cada profissional e também

sobre o que o filho faz na escola. Elas entenderam que o filho vai a escola para
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aprender, o que pdde ter feito com que elas passassem a dar mais importancia para a
escola, ou seja, a valorizarem mais o servico. E por isso elas se esforgassem para
garantir a freqiiéncia deles a escola.

O treino de habilidades, embora ndo diretamente, buscou mostrar para as maes
aquilo que ¢ ensinado na escola. As maes passaram a conhecer as atividades que sdo
realizadas e o quanto as habilidades que sdo ensinadas melhoram a vida da mae e da
crianga. Elas puderam entender, mesmo que indiretamente, a funcdo da escola. Além
disso, as maes comecaram a aprender a observar os pequenos progressos alcangados
pelo aluno. Como era ela quem treinava, ela podia perceber os resultados. Isso também
foi objetivado pelo contetido de treino de habilidades. As maes por se tornarem mais
proximas de seus filhos, se tornaram mais capazes de perceber mudangas ainda que
minimas. Assim, inferimos que ela observava os pequenos progressos, acreditava no
trabalho da escola e passava a levar o filho todos os dias.

Uma consideracdo a ser tomada, separadamente, trata do nivel de A3, cujo
desenvolvimento era bastante diferente das outras criangas. Ela era uma aluna
severamente prejudicada ¢ os demais alunos apresentam prejuizos mais moderados.
Talvez, o programa de aten¢do ndo tenha sido capaz de atingir essa mae da mesma
maneira que atingiu as demais, o programa pode nao ter sido eficaz para ela. Porém, o
problema pode ndo estar na estrutura do programa e sim no fato dos grupos terem sido
compostos por maes cujos filhos apresentavam graus de comprometimento diferentes.
Entdo, em um grupo de maes cujos filhos também fossem severamente prejudicados, a
mae da A3 tivesse oportunidade de trocar experiéncias de maneira mais efetiva, talvez

ela se sentisse mais a vontade.
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Nesse caso, as discussdes no grupo seriam outras, o tipo de experiéncias
compartilhadas faria mais sentido para essa mae. No contetido de treino de habilidades,
por exemplo, outros temas seriam abordados. O fato de ensinar uma mae a escovar os
dentes de seu filho e ensinar a mde da aluna 3 a fazer uma estimulacdo tatil, por
exemplo, pode ter sido negativo para ela em termos emocionais, por enfatizar os
prejuizos e limitagdes da crianga.

Uma das possibilidades ¢ compor grupos de acordo com a idade e o grau de
comprometimento. E muito importante que o grau de comprometimento do aluno seja
considerado na composicao dos grupos. Com isso, as orientacdes fornecidas aos
familiares serdo mais parecidas e nao devera haver momentos em que as maes sintam
que seu filho ndo vai fazer algo por estd muito distante em seu desenvolvimento. E isso
também deve ocorrer em relagdo as faixas etarias. Mesmo sendo todas as criangas da
educacdo infantil na faixa etaria de alguns meses até seis anos, essa pareceu uma faixa
muito grande para a divisdo dos grupos. E necessario que haja subdivisdes em intervalos
menores. A idade e o grau de comprometimento devem ser similares para que haja
maior adesdo das maes as atividades propostas pelo programa.

Finalmente, em resposta a questdo de pesquisa que buscou investigar se a ordem
de oferta das etapas em um programa de aten¢do produziria efeitos diferentes nas
variaveis selecionadas, algumas reflexdes foram efetuadas. Parece possivel inferir que a
ordem mais adequada de oferta das etapas do programa de atencdo seria a ordem SIT
(suporte emocional, informagdes e treino de habilidades).

Assim, a primeira etapa a ser oferecida deveria ser suporte emocional. Nesta
etapa, embora os dados aqui coletados nao apontem isso, pode-se observar durante a

experiéncia que quando esta etapa ¢ a primeira, hd maior possibilidade de conquistar as
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maes e incentiva-las a participar da escola. Elas passam inclusive a se engajar em outras
atividades da escola. Por meio dessa etapa, ¢ possivel acolher as maes, permitir que elas
falem sobre seus problemas, suas expectativas e, principalmente, diminuir seu nivel de
estresse em relacdo a crianca com deficiéncia. Isso seria imprescindivel para um
trabalho de atencdo as maes, pois ao diminuir o estresse ha um aumento na
possibilidade de seu engajamento (Matsukura, 2001; Ogama & Tanaka, 2003).

Em seguida, a etapa de informagdo parece ser a mais indicada, pois quando os
profissionais trazem as informagdes especificas de suas areas (sobre a patologia do
aluno, assim como informagdes sobre os direitos ¢ beneficios do aluno e de seus
familiares, por exemplo) parece reforcar a empatia das maes em relacdo a escola.
Empatia essa ja obtida na fase anterior.

A etapa de informacdo deve ser oferecida em segundo lugar porque,
inicialmente, € um pré requisito para a etapa de treino de habilidades, ja que esta etapa
trata das potencialidades e limites de cada deficiéncia, o que ajuda a familia a manter
expectativas adequadas em rela¢do ao servigo e ao filho.

A proposta de treinar habilidades deve ser oferecida em terceiro lugar porque
exige muito das maes. Quando as maes chegam nesta terceira etapa, que ¢ a mais
custosa para elas em termos de trabalho, elas ja t€ém que demonstrar uma adesdo maior,
um vinculo mais efetivo com a escola (Hanson, 1995). Entdo, quando o programa
comeca a exigir muito das maes, elas precisam estar mais dispostas a oferecer mais, o
que gera a hipdtese de que maior adesdo, maior participagdo. O inverso foi verificado no
abandono das participantes na condi¢do experimental III, em que a primeira etapa a ser

oferecida foi a de treino de habilidades. As maes pareceram ndo se envolver com a
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proposta, ndo o bastante para trabalharem tanto quanto o treino exigia e mais ainda, ndo
permaneceram expostas as demais etapas do programa.

Acredita-se ainda que, independente da ordem de oferta das etapas em um
programa de atencao, os efeitos de cada uma delas devem ser considerados cumulativos.

A relevancia desse estudo em trazer essas etapas com esses conteidos e essa
proposta de ordem de apresentagdo estd em tentar atenuar uma lacuna ainda existente
de pesquisas nacionais que abordem o tema atendimento a familias de criangas com
deficiéncias, a partir de uma visdo positiva do desempenho dessas familias. Visao
positiva em relagdo aos impactos ocasionados pela presenga de uma crianga com
deficiéncia, que sdo muitos ¢ que a literatura sobre percepcao de familiares ja aponta
em trabalhos como McKenry e Price, 1994; Taanila, Syrjild, Kokkonen & Jéavelin,
2002; Grant & Ramcharam, 2001; Greenberg, Floyd, Pettee & Hong, 2001.

Entendendo ainda que a familia ndo pode ser vista como alguém a servigo da
escola, que apenas deve ser consultada e chamada de acordo com as conveniéncias da
escola, mas sim como um sistema que tem um de seus membros atendido pela escola, e
sabendo que se este atendimento ndo for estendido ao todo, ndo obtera resultados. E,
pensando que atendé-la assim pode ser uma forma muito mais economica e viavel de se
efetivar um trabalho.

Ressalta-se ainda que estes contetidos parecem ser eficientes nesta ordem (S. I. T.)
para maes de criangas pequenas com deficiéncias. Entretanto, ¢ preciso considerar que
as necessidades das maes vao mudando conforme o desenvolvimento da crianca e
conforme sua idade. Por exemplo, o contetido de suporte emocional, que buscou
trabalhar estratégias de enfrentamento ¢ adaptagdo a chegada da crianga, a procura por

um diagnoéstico, as dificuldades no cuidado com a crianca etc, deve ser revisto para
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maes de criangas mais velhas que, talvez, precisem de apoio para a rejeigdo/exclusao
encontrada na escola no ‘momento’ da alfabetiza¢do, por exemplo, ou na hora de
encontrar um trabalho.

Como concorda Matsukura (2001), as criangas pequenas ainda ndo estdo reféns
da obrigagdo de serem habeis em aprender leitura e escrita para pertencerem ao mundo.
Essa sera uma nova batalha para as maes e seus filhos na ocasido da entrada para a
escola regular, quando for o caso.

Para pesquisas futuras, sugere-se que sejam elaboradas outras combinagdes de
ordem dos contetidos no programa de atengdo, por exemplo, STI, IST, TIS, para que os
efeitos dessas novas ordenagdes possam ser medidos. Outra sugestdo, e essa mais
pertinente aos resultados aqui discutidos, seria a oferta da ordem SIT (suporte
emocional, informagdes e treino de habilidades) para diferentes grupos de maes,
levando-se em consideragdo a proximidade da idade e do grau de comprometimento dos
filhos na composicdo desses grupos. Dessa forma, os dados aqui apresentados e

discutidos poderiam ser novamente testados e até mesmo ampliados.
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Os resultados obtidos, de maneira geral, permitem afirmar que programas de
atencdo oferecidos a maes de criancas pequenas severamente deficientes apresentam
impacto positivo em relagdo ao nivel de desenvolvimento dos filhos, em relagdo a
adesdo da familia ao atendimento oferecido pela escola e em relagdo as comunicagdes
realizadas pela familia a escola e pela escola para a familia.

Em relacdo a intensidade desse impacto no desenvolvimento da crianga parece
depender do nivel inicial de seu desenvolvimento, ou seja, depende do nivel do
repertdrio de entrada da crianca e também do tempo de durag¢do do programa.

E possivel inferir que para que haja progressos no nivel de desenvolvimento é
necessario haver potencial de desenvolvimento, por isso que para alunos com prejuizos
muito severos e repertorios comportamentais muito limitados o impacto pode ser nulo
em termos de ganhos e talvez o efeito esperado deva ser pensado em termos de
manuten¢do da qualidade de vida.

Por outro lado, uma vez existindo uma base comportamental, um repertorio
minimo de entrada, o impacto inicial pode ser maior para alunos com um repertorio
mais limitado do que para alunos com repertorios mais avangados. Ha que se levar em
consideracdo que as alteragdes observadas com relagdo ao desenvolvimento das criancas
pode se reduzir na medida em que se prolonga a duragdo do programa. Parece acontecer
uma certa estagnagdo nos indices de melhora apos as segundas e terceiras etapas.
Talvez, com programas de maior duragdo, esta estagnacdo pudesse ser alterada. Em
contrapartida, programas de maior duracdo, poderdo permitir a verificagdo de ganhos
comportamentais mesmo nas criangas mais prejudicadas.

Neste trabalho, buscamos medidas indiretas desse progresso no desenvolvimento

dos filhos das maes participantes ¢ em suas relagdes com a escola, ja que o foco
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principal da pesquisa foram as criangas enquanto alunos de uma escola especial. No
entanto, a evolugdo do desempenho, bem como o progresso das maes foram muito
marcantes durante o trabalho e por isso acreditamos que pudessem ser em trabalhos
futuros, medidos e registrados sistematicamente como mais uma contribuigdo a area.

A percepcdo da evolugdo das maes foi inevitavel, ainda que subjetiva, durante a
realizacdo dos grupos, mas ainda assim ¢ muito importante para ser deixada de lado.
Pensamos que pesquisas futuras poderiam investir também na mensuragdo desse
progresso como mais uma medida do programa de atengdo e mais uma medida de como
e quanto programas dessa natureza auxiliam maes. Poderiam ser usadas escalas para
indices de comportamentos que indiquem quadros depressivos, estresse, auto-imagem,
auto-estima, redes de apoio e suportes e empoderamento dessas maes. Nas observacgoes
durante toda a realizag¢do do trabalho, estas pareceram ser as areas em que a participagao
no Programa de Atencdo provocou maiores alteragdes.

Ainda que este trabalho ndo tenha sido pensado para mostrar os ganhos obtidos
pelas maes apos a oferta do Programa de Atengdo, acreditamos que estes ganhos muito
provavelmente influenciaram e continuarao a influenciar suas relagdes com seus filhos.

A questdo do instrumento de avaliagdo do nivel de desenvolvimento do aluno,
realmente, deve ser algo revisto em uma replicacdo deste trabalho. Sugerimos que o
instrumento a ser usado seja efetivamente balizado pela faixa etaria das criancas
envolvidas e que, principalmente, leve em consideracdo o desempenho de alunos com
multiplas e severas limitagdes.

Com relagdo a ordem de apresentacdo de conteidos em um programa de

atencdo, o impacto parece maior para programas que tem seu inicio baseado em
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conteudos de Suporte emocional e de Informacdes ¢ menor quando baseado no
treinamento de habilidades para as maes.

Outra questao relevante ¢ a necessidade de se levar em consideragdo o grau de
comprometimento das criangas em cada grupo. Parece ser de grande importancia que os
filhos das maes participantes tenham graus de comprometimento proximos, isso
melhoraria a relagdo entre as maes e ainda a adesdo da mae ao programa.

Em relagdo ao “caderno de recados” implementado, este deve ser também um
ponto revisto. Este instrumento deve prever um esquema de anotagdes para as maes e
ndo apenas para as professoras. Ainda que ndo tenha sido um efeito previsto pelo
programa, ele foi muito util para as professoras que passaram a utilizd-lo com
freqiiéncia. Ainda que como um efeito colateral esta utilizagdo deve ser considerada
como muito positiva.

Um dos objetivos pessoais deste trabalho esteve na possibilidade da utilizagdo
do material elaborado por profissionais da Educacio Especial que atuem em instituigdes
e escolas. Este objetivo foi alcancado, mas merece algumas consideragdes. Em uma
reaplicagdo futura do Programa de Atengdo por profissionais de instituicdes e/ou
escolas, sem fins académicos, ndo seria mais necessario manté-lo dividido (trés etapas)
da forma como foi. Pensamos que, com maior liberdade (sem as preocupagdes do
método cientifico), as sessoes poderiam ser alternadas entre as etapas. Poderiamos falar
na criagdo de um novo programa que incluisse os mesmos trés contetidos (S, I e T), mas
agora, alternando sessdes de cada um destes contetidos.

Sugeririamos que se comegasse com sessdes de Suporte Emocional por todas as
razdes ja elencadas e, em seguida, mesclassem as sessdes de suporte emocional com as

demais, dos outros dois conteudos, visto que as sessdoes de Treino de habilidades,
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Informagdes e Suporte emocional t€ém dinamicas de funcionamento muito diferentes.
No Treino, as maes realizavam as tarefas com a ajuda da pesquisadora, em simulacdes.
Depois as faziam em casa com seus filhos e traziam suas duvidas e comentarios na
proxima sessdo. Ja nas sessdes de Informacao, as maes participavam de ‘palestras’ com
as pessoas convidadas (advogada, assistente social etc.), faziam perguntas, comentarios,
mas havia uma interagdo bem menor do que a ocorrida nas sessdes de Treino e Suporte
emocional. Nas sessoes de suporte, participavam de atividades de vivéncias, de troca de
experiéncias com as outras maes por meio de relatos e, ainda, por muitas vezes,
deveriam falar sobre si mesmas, suas dificuldades e desejos; além das atividades de
relaxamento que exigiu, quase sempre, que umas fizessem massagens nas outras, o que
provocou um certo grau de intimidade entre elas.

Com essa nova organizagdo, o Programa ficaria mais dindmico e possivelmente
diminuiria o risco de desisténcias, pois de certa forma, atenderia de imediato, todos os
aspectos apresentados como necessidades dessas maes e nenhum contetido (emocional,
duvida sobre seus direitos e mesmo querer aprender a ensinar algo para seu filho) teria
que ficar ‘em espera’.

Além da relevancia cientifica e social da presente pesquisa, os progressos das
maes observados em cada encontro e no trato com as criangas, passaram a ser de grande
relevancia pessoal na constru¢do desta pesquisadora, que via nos sorrisos ¢ duvidas de

cada uma das maes, um objetivo a ser alcangado.
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Anexo 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 2

Eu, Morgana de Fatima Agostini Martins, portadora do RG. XXXXXXXX, psicologa, aluna
do Programa de Pos-Graduacdo em Educagdo Especial da Universidade Federal de Sao
Carlos, venho solicitar autorizagdo para realizar o trabalho “Os efeitos de programas de
atencdo diversificada as familias na educa¢do de alunos severamente prejudicados”, com o

responsavel . Os objetivos deste trabalho sao:

a) elaborar e aplicar programas de orientagdo a familiares, visando a promogao de habilidades
basicas em alunos com deficiéncias multiplas b) avaliar os possiveis efeitos dessa orientagao
sobre o desempenho destes alunos e c) comparar os efeitos de diferentes programas de
orientacdo no desempenho das criangas.

Para atingir os objetivos, os pais receberdo treinamento em sessdes em grupo para
discussdo sobre as dificuldades e progressos na aquisi¢do e manuten¢do das habilidades
aprendidas. As sessdes, com duracdo de duas horas cada, serdo conduzidas uma vez por
semana em hordrio estabelecido pelo responsavel.

A pesquisa, além dos grupos de orientacgdo, tera etapas de avaliagdo do desempenho da
crianga, realizadas na escola.

Os dados serdo coletados na escola e durante a realizagdo dos grupos e serdo
analisados e discutidos na tese que sera apresentada ao Programa de Pos-Graduacdo em
Educacao Especial para obtengao do titulo de Doutor em Educagao Especial. Todos os dados
coletados também poderdo ser utilizados no futuro somente com fins cientificos, em
publicacdes e apresentagdes profissionais. Entretanto, o nome do responsdvel, aluno ou
qualquer um dos familiares envolvidos, ndo serdo mencionados em qualquer circunstincia.

O consentimento na participagao ¢ voluntario e pode ser retirado assim que isto afete a
relagdo com qualquer um dos envolvidos (pais, alunos, escola, pesquisadora).

Data:

Pai ou Responsavel:

Pesquisadora responsavel:

Morgana de Fatima Agostini Martins

Pesquisadora Auxiliar:

Aline Maira da Silva

Contato: 3626-1411
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FORMULARIO DE IDENTIFICACAO DAS NECESSIDADES E
POTENCIALIDADES DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA

Instrugoes

— Ficha de identificacdo
1)O aplicador deve ler e preencher a ficha de identificag@o para a respondente;
2)A seguinte instru¢ao deve ser dada a respondente:

“Esse questionario foi feito para que os profissionais da equipe da
escola especial conhe¢cam o que as familias de crian¢as com deficiéncia
precisam, para entdo planejar a melhor forma de atender ndo apenas a
criang¢a, mas também seus familiares. Antes de responder ao formulario,
por favor, forneca alguns dados para que a ficha de identificagdo possa
ser preenchida”

— Formuldrio

3)Cada item do formulario deve ser lido para a respondente. Apoés a leitura do item, a
respondente deve responder se concorda ou discorda com o item lido.

4)A seguinte instrucao deve ser dada a respondente:

“Vocé deve ouvir com atencdo cada item. Cada um dos itens
contém uma frase afirmativa sobre a condi¢do de ser mae de um filho com
deficiéncia. Abaixo de cada frase haverd duas alternativas de respostas.
Responda a alternativa que mais se aplica a sua situa¢do, por exemplo:
CONCORDO, se a frase se aplica a sua situagdo, ou DISCORDO, se a
frase ndo se aplica a sua situa¢do. Por favor, procure ser sincera ao
responder pois isso nos permitira conhecer melhor sua familia e, com
isso, planejar um servico para atender mais adequadamente suas
necessidades. Qualquer duvida, basta perguntar.”

— Protocolos de registros

5)Existem duas opg¢des de protocolo de registro. O primeiro ¢ mais util quando o objetivo
for realizar uma analise estatistica das informagdes coletadas e o segundo protocolo pode ser
utilizado quando a aplicacdo for realizada em apenas uma mae com o objetivo de obter um perfil
da familia da crianca com deficiéncia.
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Ficha de Identificacao

1)dados da mae
Idade: Profissao:

Grau de Instrucdo: Analfabetal
Ensino fundamental (antigo 1°grau) incompletol
Ensino fundamental (antigo 1°grau) completo! |
Ensino médio (antigo 2° grau) incompletol |
Ensino médio (antigo 2° grau) completol |
Superior incompletol |
Superior completol]
Estado Civil:casadal | vitvall solteiral | divorciadal] amasiadal’

2)dados do pai
Idade: Profissao:

Grau de Instrucio: Analfabetol
Ensino fundamental (antigo 1°grau) incompleto! |
Ensino fundamental (antigo 1°grau) completol|
Ensino médio (antigo 2° grau) incompletol |
Ensino médio (antigo 2° grau) completol|
Superior incompleto!
Superior completol

3)dados familiares

Quantos filhos vocé tem? Qual é a idade deles?
Renda familiar: entre 0 e 2 salarios minimos/’| entre 6 e 8 salarios minimos[J
entre 2 e 4 salarios minimos(| mais de 8 salarios minimos[’J

entre 4 e 6 salarios minimos (|
Quantas pessoas vivem em sua casa?___ Quantas pessoas trabalham em sua casa?
Seu filho recebe algum tipo de beneficio? Qual?

4)dados do seu filho com deficiéncia:

Idade: _ Deficiéncia que o filho apresenta:
Quem deu a noticia da deficiéncia:
Servicos e escolas que a crianca freqiientou ao longo da vida:
a)0 a 3 anos—
b)3 a 6 anos—
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Questionario

1)Eu tenho outros filhos e eles me ajudam a cuidar do irmao.
“lconcordo [Idiscordo

2)Eu gostaria de receber informagdes sobre como ensinar meu filho com deficiéncia a
comunicar-se melhor (por exemplo, por meio de verbalizagdes e gestos, por meio de palavras
compreensiveis ou por meio de sentengas completas).

“lconcordo [discordo

3)Eu tive oportunidade de conversar com os profissionais da escola que meu filho freqiienta
(professoras, fisioterapeuta, fonoaudidloga e psicdloga) sobre o que eu espero da escola.
“lconcordo Cldiscordo

4)Quando me contaram sobre a deficiéncia do meu filho procurei saber mais sobre ela.
"lconcordo [discordo

5)Eu mudei algumas coisas em minha vida para poder cuidar e educar melhor o meu filho
diferente.
“lconcordo [discordo

6)Eu gostaria de saber como ajudar meu filho diferente a tomar liquidos sem auxilio.
“lconcordo Cldiscordo

7)Meu marido me d& apoio emocional e me ajuda nos cuidados com o nosso filho com
deficiéncia.
“lconcordo Udiscordo

8)Eu me preocupo com o futuro do meu filho com deficiéncia quando eu ndo puder mais
cuidar dele como ele precisa.
“lconcordo [Idiscordo

9)Eu preciso de um profissional que possa ouvir os meus problemas, minhas alegrias e
minhas duvidas em relagdo ao meu filho com deficiéncia e que me ajude a resolvé-los.
“lconcordo [Idiscordo

10)Conforme as necessidades do meu filho vao surgindo, eu tento me adaptar a elas, por
exemplo, se meu filho precisa de mais cuidados eu deixo de fazer algumas coisas em minha vida
para ficar mais tempo com ele.

“lconcordo Cldiscordo

11)Eu recebi informagdes que me ajudaram a entender melhor a deficiéncia do meu filho.
“lconcordo [discordo
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12)Eu tenho pessoas na minha familia que me ap6iam, me escutam e tentam me compreender.
“lconcordo [discordo

13)Eu preciso receber dicas e conselhos de profissionais para cuidar e educar melhor o meu filho
com deficiéncia.
“lconcordo [Idiscordo

14)Meu marido tem atitudes que aumentam o meu sentimento de culpa.
“lconcordo [discordo

15) Eu gostaria de saber como ensinar meu filho com deficiéncia a prestar atengdo, seguir e imitar
modelos (por exemplo, imitar o meu comportamento de balancar a mao para dar tchau).
“lconcordo Udiscordo

16)Eu tenho outros filhos e dou mais cuidados e atenc¢ao para o meu filho com deficiéncia do que
para eles.
“lconcordo [Idiscordo

17)Eu gostaria de saber como ajudar meu filho com deficiéncia a realizar tarefas domésticas, tais
como, guardar brinquedos, jogar lixo no lixo.
“lconcordo Cldiscordo

18)Meu filho fica sob o cuidado de outras pessoas quando eu vou trabalhar, vou ao mercado, ao
banco ou quando vou fazer compras.
“lconcordo [discordo

19)Eu gostaria de aprender como ensinar meu filho com deficiéncia a comer sozinho.
“lconcordo Cldiscordo

20)A deficiéncia do meu filho faz com que eu me sinta mais estressada.
“lconcordo [discordo

21)As minhas experiéncias com o meu filho com deficiéncia enriqueceram minha vida e deram
mais sentido para ela.
“lconcordo [discordo

22)Meu filho com deficiéncia fica sob os meus cuidados grande parte do tempo.
“lconcordo [discordo

23)Eu tenho algumas idéias sobre o que a escola que meu filho freqiienta poderia fazer para que
ele se desenvolva mais e melhor.
“lconcordo [discordo
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24)Eu aceito meu filho com deficiéncia como ele é.
“lconcordo [discordo

25)Meu casamento comegou a passar por momentos dificeis depois que meu filho nasceu.
“lconcordo [discordo

26)Com a convivéncia com o meu filho com deficiéncia eu alcancei crescimento pessoal, por
exemplo, amadureci, aprendi coisas novas € me tornei uma pessoa melhor.
“lconcordo [discordo

27)Eu gostaria de saber ensinar meu filho com deficiéncia a se movimentar de forma
independente em casa (por exemplo, controlar o tronco, sustentar a cabeca, sentar, pular, engatinhar,
ficar em pé, andar ou correr).

“lconcordo [discordo

28) Eu tenho pessoas na minha familia que me ajudam nos cuidados com o meu filho com
deficiéncia.
“lconcordo [Idiscordo

29)Eu costumo proteger demais meu filho.
“lconcordo Cdiscordo

30)Eu gostaria de aprender como ensinar meu filho com deficiéncia a ser independente nas
atividades de higiene (por exemplo, fazer xixi € cocO no vaso sanitario ou penico, limpar-se apos
fazer xixi ou coco, lavar maos e rosto, escovar os dentes, pentear-se, tomar banho, enxugar-se).
“lconcordo [discordo

31)Eu deixo meu filho realizar tarefas simples, por exemplo, guardar algum brinquedo, pegar um
brinquedo do chao ou empurrar algo.
“lconcordo [discordo

32)Os profissionais da escola que meu filho freqiienta conversam com os pais.
“lconcordo [discordo

33)Eu considero que a escola que meu filho freqiienta tem um atendimento que desenvolve as
habilidades dele, ou seja, eu acho que ele melhorou depois que comegou a freqiientar a escola.
“lconcordo [discordo

34)Eu incentivo meu filho a realizar tarefas simples e fico feliz quando ele consegue fazé-las.
“lconcordo Udiscordo
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35)Eu tenho alguém com quem posso conversar sobre os meus sentimentos, minhas davidas
e angustias.
“lconcordo [discordo

36)Eu gostaria de receber informacdes sobre como ensinar meu filho com deficiéncia a se
relacionar bem com outras criangas, por exemplo, ensina-lo a brincar com outras criangas sem
bater nelas.

Oconcordo Odiscordo

37)Eu me sinto envergonhada diante da escola que meu filho freqiienta.
“lconcordo [discordo

38)Eu me sinto culpada em relagdo a deficiéncia do meu filho.
“lconcordo [discordo

39)Quando me disseram que meu filho era diferente eu nao acreditei e procurei outros
profissionais.
“lconcordo [Idiscordo

40)Eu gostaria de aprender como ensinar regras de conduta para meu filho com deficiéncia
(por exemplo, cumprimentar, despedir-se, pedir e oferecer ajuda e pedir desculpas).
“lconcordo Udiscordo

41)Eu me sinto preparada para enfrentar todas as dificuldades que surgirem em relacdo ao
meu filho com deficiéncia.
“lconcordo [discordo

42)Eu recebi informagdes sobre todos os direitos legais que meu filho com deficiéncia tem,
por exemplo, Onibus gratuito, pensdo do governo ou acesso a escola regular ou especial
gratuita.

“lconcordo [discordo

43)Eu gostaria de aprender como ajudar meu filho com deficiéncia a vestir-se sozinho.
“lconcordo [discordo

44)Eu sinto frustragdo e ansiedade quando meu filho ndo consegue fazer algo.
“lconcordo Udiscordo

45)Parei de trabalhar para cuidar melhor de meu filho.
“lconcordo [discordo

46)A escola que meu filho freqlienta ensina os pais a ajudarem seus filhos a realizarem
algumas atividades.
“lconcordo [discordo
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Protocolo de Registro 1

Assinale com X em cada item, a resposta dada pela respondente (concordo-C ou
discordo-D). Depois de assinalar todos os itens, assinale o valor 1 ou 0 para cada item: a
resposta CONCORDO vale 1 para todos os itens, com exce¢ao dos itens hachurados (16,

29, 33,37,39,41, 42).

24
25
26
27

28

LRI (||| =

2

|

I concordo (C)=1; discordo (D)=0
| concordo (C)=0; discordo (D)=1
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Protocolo de Registro 2

Marque com X os itens que receberam a resposta CONCORDO. Atengao: os itens
hachurados (16, 29, 33, 37, 39, 41, 42) apenas devem ser assinalados no caso de terem

recebido a resposta DISCORDO.

Estratégias de enfrentamento
| 5 [ 10 ] 45 |

Necessidades de servigo

| 9 [13 ]33] 46 |

Percepgdes positivas

Necessidades de treinamento
2 ] 6 [15]17[19]27]30]36] 4043 |

Informagoes

Suporte social
1 | 7 ]12]18]28]35]

Atitudes
16 122 [29 | 31| 34 |

Relacionamento com a escola
V ZZ
| 3 123[32]37]

Reacdes frente ao diagndstico

Aceitacao

Preocupagdo e estresse

| 8 [ 14 [ 20 [ 25 (38 [ 41 | 44 |
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Ficha de Avaliagdo Inicial’

ALUNO:

DATA DE APLICAGAO

Atencao

Segue instrugbes

Responde perguntas

Imita modelos

Permanece em tarefas

Trabalha independentemente

Pede e da ajuda quando necessario

Trabalha em um tempo razoavel

Identifica quando é tempo de trabalho e tempo de socializar-se

Espera por tempo determinado

Completa a tarefa em tempo apropriado

Reconhece quando seu trabalho esta correto ou incorreto

Reconhece quando cometeu um erro e pede desculpas

Reconhece quando algo precisa ser realizado

Olha para a pessoa que esta falando com ele

Sorri

Seleciona

Ordena

Identifica

Guarda

Fornece seus dados pessoais

Pede ajuda

Permite que seja atendido pelo médico, pelo dentista, pelo cabeleireiro.

Nao coloca o dedo na tomada

Banheiro (feminino e masculino)

Cozinha e refeitorio

Entrada e saida

Area de lazer

Seu quarto

Sala

Cozinha

Banheiro

Quarto dos irmaos

Entradas e saidas da casa

Quintal

Garagem

Ja estabeleceu alguma regularidade durante o dia e espera um tempo razoavel antes de ser
atendido

Indica quando esta molhado ou sujo

Controle urinario durante o dia, mas tem que ir ao banheiro com freqiiéncia.

Controle intestinal e urinario com acidentes esporadicos

Sabe quando deve ir ao banheiro

Senta-se no vaso

Cuida de si préprio, no banheiro, sem auxilio, exceto para limpar-se.

Usa adequadamente o papel higiénico

! Elaborada por Morgana de Fatima Agostini Martins
Disponivel em Martins, 2003 — dissertacdo de Mestrado - Ufscar
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Lava as maos

Seca as méaos adequadamente, sem muito auxilio.

Lava e seca o rosto

Abre a torneira

Pega o sabonete

Esfrega as méos embaixo da agua

Fecha a torneira

Escova os dentes

Reconhece a sua escova

Abre o creme dental

Coloca quantidade suficiente de pasta na escova

Enxagua a boca

Lava a escova

Pentea-se

Toma banho com auxilio

Toma banho sozinho

Usa desodorante

Passa perfume/col6nia

Limpa o nariz

Limpa os ouvidos/orelhas

Coopera passivamente quando esta sendo vestido

Estende os bragos e os pés quando esta sendo vestido

Ajuda-se se vestir (da as roupas etc.).

Tira e veste pecgas simples do vestuario

Desabotoa botdes acessiveis

Coloca e retira a blusa

Coloca e retira a calga/saia

Coloca e retira cueca/calcinha

Coloca e retira o casaco

Coloca e retira o cinto

Sob e abaixa ziper

Coloca e retira meia

Coloca e retira sapatos

Identifica o direito e 0 avesso das roupas

Dobra e guarda as roupas (armario/mochila)

Pendura as roupas (varal/cabide)

Amarra ou fecha sapatos

Suga bem alimentos

Apresenta reflexo de mordida

Mostra reconhecer o alimento

Contrai a boca para o alimento

Toma alimentos pastosos de uma colher

Esfrega a colher no prato € leva a boca para comer

Mastiga biscoitos, torradas etc.

Usa colher, pode derrubar alguma coisa

Usa a xicara para beber, sem auxilio, ndo entorna, segura a xicara

Come sem auxilio

Usa o garfo sem dificuldade (os alimentos podem estar cortados)

E capaz de beber sozinho

Colher e garfo para pegar alimento

Bebe liquidos adequadamente, sem derrubar e sem molhar-se

Usa adequadamente o guardanapo

Retira e guarda seu alimento na bolsa/mochila

Abre e fecha recipientes e pacotes
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Comporta-se adequadamente a mesa

Come com a boca fechada

Senta adequadamente

Nao fala de boca cheia

Come fazendo pausas entre as garfadas

Mantém seu cabelo limpo e penteado

Escolhe sua roupa (limpa, passada, sem furos ou rasgos, de corres combinadas e
apropriada ao clima)

Tem controle de tronco

Sustenta a cabega

Senta-se com pequeno apoio

Senta-se com as costas relativamente retas e sem apoio, por periodos curtos

Pula para cima e para baixo

Fica em pé segurando-se ou quando é posto por alguém

Movimenta-se rastejando ou engatinhando

Inventa meios para alcancar objetos que deseja

Anda com auxilio:

De outra pessoa

Segurando em algum lugar fixo

Empurrando objetos

Anda sozinho:

Tem base alargada

Cai muito

Arrasta o pé para mudar o passo

Libera a mao quando anda

Sob escadas

Desce escadas

Corre

Empurra ou puxa objetos grandes

Segurar objetos com as maos por periodos curtos

Pegar com as maos objetos que lhe sdo oferecidos

Transfere coisas de uma mao para outra

Apanha pequenos objetos usando movimento de pinga

Usa o dedo indicador para explorar

Faz marcas com lapis ou giz

P&e a médo dentro de vasilhas, pega objetos.

Rabiscos espontaneos com lapis ou giz

Rasga papel

Folheia revista

Encaixa

Sobrepoes blocos, caixas etc.

Enfia contas grandes

Desatarraxa tampas/vira maganetas em portas (isto ndo envolve o uso da porta predileta)

Despecha agua de um copo para outro

Corta com tesoura

Tenta alcangar objetos com as maos, mas passa por cima deles

Manipula objetos

Inclina-se para frente para alcancar objetos

Joga objetos no chao

Procura objetos caidos, curvando-se

Enfileira dois ou mais cubos ou blocos

Pula com os dois pés

Joga bola em determinado alvo sem cair

Apanha objetos sem cair
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Chuta a bola sem cair

Manipula portas, puxando-as ou empurrando-as para abrir

Sob na cadeira e pode ficar em pé em cima dela

Senta-se a mesa

Tira e pbe a tampa de uma caixa

Pula com ambos os pés, do ultimo degrau de uma escada sem precisar de apoio.

Emite ruidos guturais, gritos

Murmura
Emite sons:mmmmmm ou SSsSsSSsss
Emite vogais longas: aaaaaaa, iiiiiiii, etc

Olha para a pessoa com quem esta falando

Emite duas silabas: da-da, ba-ba, etc

Emite palavra clara, inteligivel

Emite trés ou quatro palavras de forma clara

Usa muitas palavras de forma inteligivel

Emite pelo menos vinte palavras isoladas

Emite combinag¢des de duas palavras: papai - ir, tchau - carro

Usa frases de trés palavras: Eu quero agua

Usa pronomes: mim, meu

Refere-se a si proprio pelo préprio nome

Usa nomes de objetos familiares

Faz perguntas constantemente: O que é isso? O que é aquilo?

Refere-se a si proprio usando Eu

Usa a forma interrogativa “Porque?”

Expressa verbalmente desejos, sentimentos e problemas

E capaz de contar uma estéria, relata acontecimentos de modo corrente

Escuta musica

Procura o som com os olhos

Vira a cabega para o som

Segue objetos em movimento com os olhos

Olha a sua volta

Repete sons quando os ouve

Reage a “ndo”

Da objetos pedidos

Reage a perguntas; ex: onde esta seu vestido? (se os objetos estiverem a vista)

Reage a ordens: venha ca

Escuta ritmos e esta interessado na repetigdo dos sons

Compreende pedidos simples: da

Escuta estoria simples

Compreende ordens que contenham “em, dentro, embaixo, etc”

Pode diferenciar, corretamente entre uma coisa e muitas coisas

Escuta estérias mais longas e mais variadas

Atende ao que se fala e aceita explicagéo

Para tomar banho

Quando tem sede

Quando tem fome

Quando tem Frio

Quando tem Calor

Quando tem dor

Para expressar emocdes (tristeza, alegria, raiva)

Quando quer brincar/jogar

Responde sim ou ndo

Aumenta gradativamente seu vocabulario

Comunica-se usando frases
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Comunica-se usando oragdes

Mantém uma conversacgéao

Identifica seu horario de atividades

Usa o telefone (faz ou recebe chamadas, responde)

Mantém sua privacidade ao vestir-se ou despir-se

Mantém sua privacidade no banho ou uso do banheiro

Identifica seu sexo

Oferece e da afeto apropriado a homens, mulheres, criangas, idosos e animais

N&o se masturba em lugares publicos

Nomeia seus 6rgao genitais de maneira correta

Identifica e seleciona corretamente lugares publicos: banheiros femininos e masculinos

Cumprimenta

Despede-se

Solicita ajuda (por favor)

Oferece ajuda quando necessario

Escuta olhando para a pessoa que esta falando

COZINHA

Descasca com as maos

Prepara suco (sem o liquidificador)

Prepara lanches

Prepara sobremesas

Tampa e destampa recipientes

Arrumar Méveis e ambientes

Guarda brinquedos

Separa materiais que ja foram usados

Guarda lapis, caneta, em recipientes

Pendura o trabalho na parede

Joga o lixo no lixo

Expressa reconhecer o que se passa ao seu redor

Tenta alcancar, sorri e vocaliza

Faz caretas e reage as pessoas

Reconhece pessoas intimas

Mostra interesse em estranhos, observando seus movimentos

Reage a expressao facial, por exemplo, devolve o sorriso

Brinca de “pirulito que bate”

Consegue atencédo fazendo barulhos

Deseja a aprovacao do adulto por bom comportamento

Mostra afeicao

Olha sua imagem no espelho com interesse

Reivindica os objetos como seus

Mostra os objetos e os oferece

Brinca em companhia de outros, mas nao coopera.

Reagir a outras pessoas como elas desejam, ficando quieto, mesmo que temporariamente

Fica satisfeito quando lhe mostram figuras em um livro

Jogos individuais

Usa triciclo ou bicicleta

Usaevé TV

Usa e vé videos

Ouve radio

Jogos cooperativos

Conta em seqliéncia

De1ab

De6a10

De 11 em diante
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Nomeia nimeros

Identifica numeros dentre outros distratores

Escreve nimeros

Da objetos de acordo com o nimero

Identifica moedas equivalentes:

Um centavo

Cinco centavos

Dez centavos

Vinte e cinco centavos

Cinglenta centavos

Um Real

Cinco Reais

Dez Reais

Identifica letras

Nomeia letras

Escreve letras

Relaciona letras a iniciais de palavras (nomes de objetos, por exemplo)

Identifica seu nome por escrito

Sabe falar seu enderego

Compreende perguntas: como? Quem? Onde? Qual?

Compreende perguntas complexas: opinido, resolve problemas, da sugestdes.

Preenche formulario simples

Identifica objetos de higiene pessoal,

Identifica partes do corpo

Identifica pecas do vestuario

Identifica medicamentos

Identifica os dias da semana em funcao das atividades

Identifica alimentos

Identifica 6rgéos e fungdes principais de seu corpo

Identifica: dentro, fora, acima, abaixo, em cima, atras, a frente, ao meio.




Data:

Como seu filho passou o dia:

OBem O Teve febre

O Chorou O Teve convulsio
O'Vomitou O Outro

Alimentacio:

O Comeu bem CIN3o quis comer
O Comeu pouco O Outro
Banheiro:

OlFez xixi  Quantas vezes
OFez cocd Quantas vezes

Como seu filho se comportou hoje:

O Participou da atividade CIMordeu os colegas
O Brincou com os colegas O Fez birra

CIBateu nos colegas

CIN3o quis participar das atividades

Comentarios:

Anexo 4

Folha de rosto do caderno de recados implementados na intervenc¢io

Data:

Como seu filho passou o dia:

OBem O Teve febre

O Chorou O Teve convulsio
OVomitou O Outro

Alimentacao:

O Comeu bem CIN3o quis comer
O Comeu pouco O Outro
Banheiro:

OFez xixi Quantas vezes
OFez cocd Quantas vezes

Como seu filho se comportou hoje:

O Participou da atividade OIMordeu os colegas
O Brincou com os colegas O Fez birra

O Bateu nos colegas

CIN3o quis participar das atividades

Comentarios:
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DATA

HORA

XIXI

CcocoO

PEDIU

OBS.
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Tabela A. Avaliagdo do desenvolvimento do Aluno A1l do Grupo SIT, em cada etapa do
Programa de Aten¢do, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cognig¢do, Autos-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento motor,
comunicacdo. Regras de Cortesia e Socializagdo).

Cog  Ac Al Dm Com Rc(5 S(13) TOTAL
22) (29 (18 (@44 (30)

Linha de base 13 0 4 8 3 2 5 35
Suporte 13 1 4 6 12 3 7 46
emocional

Informacao 13 5 7 14 20 3 10 72
Treino de 13 5 7 14 21 4 12 76
habilidades

Tabela B. Avaliagdo do desenvolvimento do Aluno 2 do Grupo SIT, antes de cada etapa
do Programa de Atengdo, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cogni¢do, Autos-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento motor,
comunicag¢do. Regras de cortesia e Socializagao)

Cog Ac Al Dm Com Rce S TOTAL
(22) 29) (18) (44) 30) Q) (13) (161)
Linha de 14 10 13 40 20 5 11 113
base
Suporte 16 13 14 42 21 5 13 124
emocional
Informacao 18 13 14 44 25 5 13 132
Treino de 18 15 15 44 26 5 13 136
habilidades
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Tabela C. Avaliagdo do desenvolvimento do Aluno 3 do Grupo ITS, antes de cada etapa
do programa de atengdo, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cogni¢do, Autos-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento motor,
comunicag¢do. Regras de cortesia e Socializagio)

Cog Ac Al Dm Com Rc S TOTAL
(22) 29) (18) (44) 30) Q) 13) ((N=161)
Linha de 0 1 2 0 0 0 0 3
base
Informacao 0 1 2 0 0 0 0 3
Treino de 0 1 2 0 0 0 0 3
habilidades
Suporte 0 1 2 0 0 0 0 3
emocional

Tabela D. Avaliagdo do desenvolvimento do Aluno 4 do Grupo ITS, antes de cada etapa
do programa de aten¢do, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cogni¢do, Autos-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento motor,
comunicacdo. Regras de cortesia e Socializagao)

Cog Ac Al Dm  Com Re S TOTAL
(22) (29) (18) (44) (30) (5) (13) (N=161)
Linha de base 15 6 10 35 17 3 8 94
Informagao 19 14 15 36 22 3 13 122
Treino de 19 16 15 36 30 3 13 132
habilidades
Suporte 19 17 15 37 30 3 13 134

emocional
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Tabela E. Avaliagao do desenvolvimento do Aluno 5 do Grupo ITS, antes de cada etapa
do programa de atengdo, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cognig¢do, Autos-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento motor,
comunicacdo. Regras de cortesia e Socializacao)

Cog Ac Al Dm Com Re S TOTAL
22) 29) (18) (44) 30) Q) 13) (=161
Linha de 8 3 4 14 8 0 5 42
base
Informacao 9 3 4 17 8 1 5 47
Treino de 12 9 8 26 15 2 10 82
habilidades
Suporte 12 9 9 28 17 2 11 88
emocional

Tabela F. Avaliagdao do desenvolvimento do Aluno 6 do Grupo TSI, antes de cada etapa
do programa de atengdo, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cogni¢dao, Autos-cuidados, Alimentagcdo, Desenvolvimento motor,
comunicac¢do. Regras de cortesia e Socializa¢io)

Cog Ac Al Dm  Com Re S TOTAL
(22) 29) (18) (44) 30) 5 13) (N=1e61
Linha de 7 10 12 27 2 0 5 63
base
Treino de 7 10 12 27 2 2 6 64

habilidades
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Tabela G. Avaliagdo do desenvolvimento do Aluno 7 do Grupo TSI, antes de cada etapa
do programa de atengdo, em termos de freqiiéncia de comportamentos observados nas
diferentes areas (Cognig¢do, Autos-cuidados, Alimentagdo, Desenvolvimento motor,
comunicacdo. Regras de cortesia e Socializacao)

Cog Ac Al Dm Com Re S TOTAL
22) 29) (18) (44) 30) Q) 13) (=161
Linha de 13 3 14 28 1 1 5 65
base
Treino de 13 2 14 28 1 1 7 66

habilidades




Tabela C. Valore absolutos de freqiiéncias de presenca da crianga na escola, sobre o nimero total de dias letivos, coletados a
partir dos diarios de classe das professoras, na linha de base e em cada uma das trés condigdes experimentais

Aluno | Aluno 2 Aluno3 Aluno4 Aluno5 Aluno 6  Aluno 7
1
Linha de Base | 26,7 70 Linha de 1,9 58,4 26 Linha de base 39,1 40,3
base
Suporte 28,6 77 Informacao 1,9 75,8 29,2 Treino de 39,2 41
Emocional habilidades
Informacao 44,5 82 Treino de 1,9 82 51 Suporte
habilidades emocional
Treino de 47,2 84,5 Suporte 1,9 83,2 54,6 Informacao
Habilidades emocional
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Tabela A. Valores absolutos dos nimeros de recados nos cadernos das professoras as familias coletados na linha de base e em
cada uma das trés condigdes experimentais

Aluno 1| Aluno 2 Aluno3 Aluno4 Aluno5 Aluno 6 Aluno 7
Linha de Base 2 1 Linha de 3 2 1 Linha de base 1 2
base
Suporte 26 28 Informacao 23 18 18 Treino de 16 21
Emocional habilidades
Informacao 21 22 Treino de 21 19 15 Suporte
habilidades emocional
Treino de 16 17 Suporte 21 20 16 Informacgao
Habilidades emocional

Tabela B. Valores absolutos dos numeros de recados nos cadernos das familias as professoras coletados na linha de base e em
cada uma das trés condigdes experimentais.

Aluno 1| Aluno 2 Aluno3 Aluno4 Aluno5 Aluno 6 Aluno 7
Linha de Base 0 2 Linha de 0 2 0 Linha de base 1 2
base
Suporte 0 6 Informacgao 20 19 1 Treino de 13 7
Emocional habilidades
Informacgao 1 6 Treino de 15 11 2 Suporte
habilidades emocional
Treino de 2 4 Suporte 18 14 3 Informacgao
Habilidades emocional
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