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AVALIACAO MULTIDIMENSIONAL DE UM PROGRAMA DE INTERVENCAO COM
MAES DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA

Envolver familias em programas de intervencao é apoia-las e permitir-lhes que tenham autonomia para
contratar servicos, € proporcionar-lhes o aprendizado e estratégias para exigirem e buscarem seus
direitos, além de auxiliar no desenvolvimento ou aprimoramento de habilidades para estimularem suas
criancas. A pesquisa teve o objetivo de implementar um programa de interven¢do junto a mées de
criancas com deficiéncia e avaliar a influéncia do mesmo sobre a identificacdo de necessidades,
estimulacdo oferecida aos filhos, nivel de estresse e nivel de empoderamento materno. O programa de
intervengdo ocorreu em nove encontros semanais, de 120/150 minutos de duragdo, sendo estruturado
em duas partes: (a) praticas parentais e desenvolvimento infantil e (b) tematicas de interesse das maes.
Todas as sessBes foram gravadas e foram feitos registros em diario de campo. Para responder aos
objetivos, as médes foram avaliadas em relacdo as necessidades, o nivel de estresse, a quantidade e
qualidade da estimulagdo oferecida a crianga no ambiente familiar e ao empoderamento, por meio do
Questionario sobre as necessidades das familias, Questionario de Recursos e Estresse na forma
resumida, Inventario EC - Home e Escala de empoderamento familiar, respectivamente, que foram
aplicados na forma de pré-teste e poOs-teste. Além disso, as participantes responderam aos
questionarios de avaliagdo da estrutura do programa sobre diferentes aspectos da qualidade da
intervencdo, ao final de cada encontro e ao final do programa. Para comparar as médias das maes,
entre o0 pré e pos-teste utilizou-se o teste de Mann-Whitney. Para comparar a frequéncia de
estimulagdo que as médes ofereciam as criangas no ambiente familiar, por meio do Inventario EC-
Home, utilizou-se o teste de Kruskal-Walllis. Para relacionar as variaveis foi utilizado o teste de
correlacdo de Spearman, considerando apenas os dados do pré-teste. Os instrumentos de avalia¢do dos
encontros e da intervencdo obtiveram dados quantitativos e qualitativos, em que foram calculadas
médias, desvio padrdo e realizadas analises de contetido. Com relacdo aos resultados, constatou-se que
em cada encontro, as mées puderam demonstrar suas dificuldades e potencialidades em lidar com
algumas situagdes, expressarem seus sentimentos, trocarem informagoes e esclarecerem suas duvidas
com relacdo ao filho com deficiéncia. Considerando as médias obtidas antes e apds a participacao das
maes no programa de intervencdo, os resultados apontaram, de modo geral, que houve diminuicdo
estatisticamente significativa em pelo menos um fator das escolas que avaliaram as necessidades e o
nivel de estresse familiar, assim como um aumento em alguns itens das escalas que avaliaram a
estimulacdo oferecida a crianca no ambiente familiar e 0 empoderamento. Além disso, constatou-se
gue quanto maior era 0 nivel de estresse, maior era a necessidade das familias, menor era a
estimulacdo oferecida a crianga no ambiente familiar e menor era o nivel de empoderamento familiar;
quanto maior era a necessidade familiar maior era o nivel de estresse, menor era o nivel de
empoderamento e menor era a estimulacdo oferecida a crianca no ambiente domiciliar. Quanto maior
era a idade da crianca, maior era a necessidade familiar e; quanto maior era o poder aquisitivo das
familias, maior o nivel de empoderamento e menor era o nivel de estresse familiar. Com relacéo a
estrutura do programa de intervencdo, os aspectos de todos os encontros foram avaliados pelas
participantes de forma positiva, com pontuacdes variando de 4,0 ‘bom’ a 5,0 ‘“muito bom’. Os aspectos
mais bem avaliados em diferentes encontros foram a capacidade da palestrante de conduzir a sessdo
de forma organizada e a oportunidade que as participantes tiveram para falar. Como aspectos
positivos do programa de intervencdo, as maes apontaram que 0 grupo esclareceu as ddvidas das
participantes e ajudou a solucionar dificuldades relacionadas as necessidades dos filhos,
respectivamente. Em contrapartida, a adequacéo do tempo em que o tema foi abordado, avaliado pelas
maes como curto, e a participacdo das mesmas foram avaliados como ponto negativo da intervencéo.
Conclui-se que o programa de intervencédo proporcionado as mées ofereceu ferramentas e informacdes
que puderam auxiliar nas interacdes familiares, mais especificamente nas interagdes entre pais e filhos.
Acredita-se que a participacdo das mdes no programa de intervencdo pdde auxiliar positivamente no
desenvolvimento dos filhos com deficiéncia.

Palavras-chave: Educacéo especial, Programa de intervencéo, Familia.



MULTIDIMENSIONAL ASSESSMENT OF A PROGRAM OF INTERVENTION WITH
MOTHERS OF CHILDREN WITH DISABILITIES

Involving families in intervention programs supports them and allows them to have autonomy to hire
services while learning and strategizing the necessary requirements to claim their rights, as well as
assist in the development or enhancement of skills to stimulate their children. The research aimed to
implement a program of intervention with mothers of children with disabilities and to evaluate the
influence of the same on the identification of needs, stimulation offered to children, stress level and
level of empowerment. The intervention program occurred in nine weekly meetings, 120/150 minutes
long, being divided into two parts: (a) parenting practices and child development and (b) thematic
interests of mothers. All sessions were recorded wiht annotation into a field journal. To meet the goals,
the mothers were evaluated through a resources and stress questionnaire, an EC-Home inventory and a
family empowerment scale. In addition, the participants responded to questionnaires for evaluating the
intervention framework to assess different aspects of the quality of the intervention, at the end of each
meeting and the end of the program. To compare the averages of the mothers between the pre- and
post-test Mann-Whitney test was used. To compare the frequency of stimulation that mothers offered
children in the family environment, through the EC-Home Inventory, the Kruskal-Walllis was used.
To relate the variables the Spearman correlation test was used, considering only the data of the pre-
test. The assessment tools and intervention sessions’ gquantitative and qualitative data were obtained,
which were calculated averages, standard deviation and content analyses performed. Based on the
results, it was found that at every meeting, mothers were able to demonstrate their difficulties and
potential to deal with some situations, express their feelings, exchange information and clarify their
doubts in respect to the child with the disability. According to the results, there is statistically a
significant decrease of the needs, and the level of family stress, as well as an increase in stimulation
offered to the child in the family environmentt and empowerment. The higherthe age of the child, the
greater the needs of families the higher the purchasing power of families, the greater the level of
empowerment, and the lower the family stress. In regards to the structure of the intervention program,
all aspects of the meetings were evaluated by the participants in a positive way, with scores ranging
from 4.0 'good' to 5.0 'very good'. The most well assessed in different encounters were the speaker’s
ability to conduct the session in an orderly manner and that the participants had the opportunity to
speak. The positive aspects of the intervention program were the mothers who showed that the Group
clarified the doubts of participants and helped resolve difficulties related to the needs of children, On
the other hand, the time when the subject was broached, evaluated by the mothers as short and the
participation of the same were evaluated as a negative point of the intervention. It is concluded that the
intervention program provided the mothers with the tools and information that might assist in family
interactions, more specifically on the interactions between parents and children. It is believed that the
participation of mothers in the intervention program can assist positively in the development of
children with disabilities.

Keywords: Special Education, Intervention Program, Family.
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INTRODUCAO

Pesquisas nas areas de Educacdo Especial e Desenvolvimento Humano tém apontado a
relevancia de estudar a familia (FLOURI; BUCHANAN, 2003; DESSEN; SILVA, 2004;
ALMEIDA-FILHO; BARRETO, 2005; ANDRADE et al., 2005; GURALNICK, 2006; CIA,
2009), ndo apenas no que diz respeito a maximizagdo do desenvolvimento infantil, mas
também como suporte social para todos os envolvidos.

O ambiente familiar influencia no desenvolvimento infantil, principalmente de
criancas com deficiéncia, pois essas criangas necessitam de maior envolvimento em seus
cuidados e em sua estimulacéo. Para que os pais consigam desenvolver ambientes que sejam
apropriados para o desenvolvimento de seus filhos, muitas vezes, é necessario que sejam
oferecidos aos mesmos, suporte e auxilio de profissionais habilitados, em um sistema de
cuidados crescentes em servicos que possam proporcionar melhores resultados para as
criangas e suas familias (HADADIAN; TOMLIN; SHERWOOD-PUZZELLO, 2005). Torna-
se, portanto, importante que os pais participem desde o nascimento da crianca de programas
de intervencao, pois além de os programas auxiliarem as criangas, oferecem apoio as familias.
Assim, esta pesquisa aborda a tematica da intervencdo com méaes de criangas com deficiéncia,
sobre o bem-estar familiar e a estimulacdo infantil. Desta maneira, a revisdo de literatura
abrange trés topicos: (a) Importancia da Familia para o Desenvolvimento Infantil; (b) Familia
de Criancas com Deficiéncia e (c) Programa de Intervencdo para Pais e Promocdo do

Desenvolvimento Infantil.

A importancia da familia para o desenvolvimento infantil

A familia é uma estrutura criada pelo homem, que € constituida de acordo com
situacbes e tempos diferentes, de maneira a responder as necessidades sociais, bem como
individuais de cada um de seus membros. E um grupo com dinadmicas de relacbes
diversificadas, cujo funcionamento muda em decorréncia de qualquer alteracdo que venha a
ocorrer em um de seus membros ou no grupo como um todo (SOUZA; JOSE-FILHO, 2008).

A instituicdo familiar trata-se de duas ou mais pessoas que assumem funcdes,
obrigacdes e responsabilidades essenciais para a vida e para o desenvolvimento familiar. A
estrutura e a afiliagdo dos membros familiares dependem de véarios aspectos, sendo 0s
principais, a cultura e a etnia (SERRANO, 2007).

Para melhor entender a instituicdo familiar, Turnbull e Turnbull (2001) dividem a
familia em quatro subsistemas: (a) o conjugal — que abrange as interaces entre 0 marido e a

esposa; (b) o parental — que compreende as interacGes pais-filhos; (c) o fraterno — que se
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refere as interacdes estabelecidas entre os irmaos e, (d) o da familia estendida — que significa
as interaces com os demais membros da familia, como por exemplo, avo, avé, tios, primos,
etc. Nesse trabalho atribuiu-se maior énfase nas relacdes parentais.

Desde meados do século XX, as familias vém passando por modificacbes
significativas, a transicdo de contextos rurais para contextos urbanos é uma delas. Além disso,
tais modificacbes estdo relacionadas ao surgimento de novos papéis, as exigéncias
econbmicas, as mudancas de tradicdo e a diversidade da constituicdo familiar (ARRIAGADA,
2000; BIASOLI-ALVES, 2000; SERRANO, 2007; DESSEN; SILVA, 2008).

As exigéncias econdmicas motivaram a migracdo das mulheres no mercado de
trabalho, principalmente no século XX com a segunda guerra mundial. 1sso ocorreu mais
marcantemente na Europa e nos Estados Unidos. A guerra afastou muitos homens de suas
familias, consequentemente, as méaes tiveram que ocupar posi¢cbes no mercado de trabalho,
sendo necessario deixar seus filhos aos cuidados de outrem (SERRANO, 2007).

Essas mudangas também sdo decorrentes das relacfes e das constituicdes familiares,
ou seja, 0 modelo tradicional de familia, que é constituido por pai, mée e filho, ndo é mais
uma regra. Hoje em dia é cada vez mais frequente outras constitui¢cbes familiares, como por
exemplo, familias sem filhos, casais homossexuais, casais que sofreram separagdo, familia
chefiada pela mée ou pelo pai (monoparental), criancas que sdo cuidadas por parentes, entre
outras (DESSEN; SILVA, 2008; CIA, 2012). Independente da constituicdo familiar e dos
papéis assumidos pelos seus membros, sabe-se que sdo as relagbes entre os membros
familiares que determinam o desenvolvimento infantil (DESSEN; LEWIS, 1998).

Para Kreppner (1992), a rede de relagbes familiares possui caracteristicas especificas,
Unicas e complexas, constituindo um contexto em desenvolvimento. Dada a enorme carga
emocional das relacBes entre seus membros Rey e Martinez (1989) afirmam que a familia
representa a forma de relacdo mais complexa e de acdo mais profunda sobre a personalidade
humana.

Por meio da familia que sdo transmitidos as criangas os modelos culturais e os valores
sociais dominantes em uma determinada sociedade. Desta forma, o ambiente familiar € um
lugar que proporciona crescimento e desenvolvimento de seus membros, € um ambito natural
de educacéo e interacdo (TOLEDO; GONZALES, 2007).

Os resultados alcancados pela crianca com relacdo ao seu desenvolvimento
dependerdo grandemente dos padrdes de interaces familiares, da qualidade das interagdes
pais-filhos, das experiéncias e vivéncias que a familia proporciona & crian¢a e dos aspectos

relacionados aos cuidados basicos de seguranca e saide (GURALNICK, 1997).
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Segundo Guralnick (2006), ha trés formas de interacbes familiares que estéo
claramente associadas aos resultados no desenvolvimento da crianca. A primeira é a
qualidade da interacao pais-filhos, que constitui as trocas cotidianas entre 0s pais e a crianca,
ou seja, é parte de um sistema de interacdo mutua em que cada um exerce influéncia sobre o
outro. A segunda forma de interacdo familiar sdo as experiéncias da crian¢a conduzidas pelos
pais. A crianga € incluida em uma rotina estabelecida pela familia, ou seja, os pais oferecem e
organizam experiéncias educacionais aos seus filhos, fornecendo brinquedos selecionados,
ambientes seguros, atividades sociais e comunitarias. O ultimo aspecto de interacdo € a saude
e a seguranca da crianga assegurada pelos pais. Inclui o provimento de alimentagdo adequada,
a minimizacdo da exposicdo a toxinas, o acompanhando do calendario de vacinacdo, a
protecdo da crianca de ferimentos e de violéncia.

Desta maneira, a instituicdo familiar, tanto pode ser uma rede de apoio, guanto
impeditiva na concretizacdo dos processos de desenvolvimento e educabilidade de seus
membros. Deve-se considerar que 0s mecanismos de riscos e protetivos oferecidos pelas
familias sdo dinamicos, ou seja, é a intensidade, frequéncia e acimulo dos riscos familiares
que levam a problemas no desenvolvimento infantil (SILVA et al., 2008). Assim sendo, uma
familia ndo é considerada sempre como um risco ou uma protecdo, pois existem diversos
comportamentos que podem ser classificados como tais.

Por exemplo, a pobreza e o preconceito segundo Poletto (2005) podem ser
considerados fatores impeditivos que interagem negativamente no desenvolvimento infantil;
ou seja, criangas que vivem em situacBes de pobreza podem ndo ter suas necessidades béasicas
atendidas por adultos responsivos. A caréncia das pessoas que se encontram em situacdo de
pobreza, pode contribuir para que sejam isoladas, ignoradas ou até negadas socialmente,
dificultando o acesso a instrumentos e situacdes sociais que permitiriam maior inclusdo do
individuo em um contexto social mais amplo.

Além disso, a histéria de vida, a personalidade dos pais, habilidades parentais, 0 uso
de alcool e drogas, gravidez na adolescéncia, baixo nivel educacional, alto nivel de estresse,
monoparentalidade, entre outros aspectos, podem ser mecanismos de risco para o0
desenvolvimento infantil (GURALNICK, 1997; D’AFFONSECA; WILLIAMS, 2003;
HALLAHAN; KAUFFMAN, 2003; SOUZA; JERONYMO; CARVALHO, 2005). Neste
sentido, de acordo com Guralnick (1998), as criancas com deficiéncia estabelecida sdo
“duplamente vulneraveis’’, quando se encontram experimentando situacdes de estresse

associadas a pobreza e relacionadas a riscos ambientais.
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Por outro lado, ao atender as necessidades de suas criangas, a familia pode se tornar
um ambiente facilitador e saudavel para o desenvolvimento infantil (BRAZELTON;
GREENSPAN, 2002). Assim, a familia pode ser classificada como um sistema interacional,
pois é constituida por varios elementos que estabelecem diferentes niveis de interacdo entre si.

Por serem mais transicionais do que fixas, as dinamicas das relagcbes familiares se
modificam na medida em que se altera o nimero de seus membros, bem como sua fungéo
social e profissional, levando-os a constantes processos de adaptacdo, necessarios a sua
sobrevivéncia. Tais interaces familiares dependem da ligacdo emocional que os membros
estabelecem e mantém entre si, o nivel de independéncia de cada um dentro do sistema e a
capacidade da familia de modificar seu comportamento diante de situacdes estressantes
(TURNBULL; TURNBULL, 2001).

Ainda, de acordo com Turnbull e Turnbull (2001), as caracteristicas familiares podem
ser influenciadas pelos fatores culturais, como localizacdo geogréfica, religido, crenca,
situacdo socioecondmica, orientacdo sexual e eventuais necessidades especiais.

Sendo assim, o ambiente familiar influencia na determinacdo do comportamento
humano e na formacdo da personalidade da crianca, 0 que justifica o investimento na
promogdo do desenvolvimento infantil, tanto das esferas governamentais e ndo
governamentais, como da ciéncia e da sociedade em geral (BUSCAGLIA, 1997; DESSEN,;
BIASOLI-ALVES, 2001).

A figura materna e paterna é de suma importancia para a crianca pequena, ja que 0s
pais concedem aos seus filhos auxilio para que conhegcam o mundo e se reconhecam como
pessoa (BOLSANELLO; SOUZA, 2008). Os pais sdo responsaveis pela socializacdo e
educacdo primaria dos seus filhos, ou seja, com a convivéncia familiar, a crianca se apropria
de normas, valores e regras sociais, tornando-se capaz de conviver em grupo. Este contexto é
0 primeiro a promover na crianca o desenvolvimento de padrdes de socializacdo, construcao
de seu modelo de aprendizagem e de relacionamento com todo o conhecimento adquirido
durante sua experiéncia de vida primaria, que refletira na sua vida social e escolar (SOUZA,;
JOSE-FILHO, 2008).

Diante da importancia da familia para o desenvolvimento infantil, os autores Silva,
Nunes, Betti e Rios (2008) discutem o impacto das varidveis da familia sobre o
desenvolvimento infantil, especificamente mecanismos de riscos e protecfes, abrangendo
também o desempenho escolar. Concluem que as identificacdes das variaveis familiares que
tem influéncia sobre o desenvolvimento das criancas podem permitir a compreensdo da

dindmica familiar, bem como a especificidade do processo de desenvolvimento dos
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individuos, possibilitando delinear intervengbes que favorecam um adequado
desenvolvimento infantil. As autoras ainda ressaltam que as intervengdes programadas podem
ser eficazes em aprimorar praticas educativas parentais e expandir a rede social das familias,
tornando-se um mecanismo protetivo para o surgimento de problemas de comportamento
infantil.

As autoras Cia, Williams e Aiello (2005) revisaram a producéo cientifica na literatura
nacional e internacional indexada (de 1999 a 2003), de estudos empiricos que descreviam ou
correlacionavam o relacionamento de pais adultos com o desenvolvimento dos filhos de zero
a seis anos. Constatou-se, a caréncia de estudos sobre o tema em questéo, principalmente no
contexto brasileiro. Os estudos selecionados demonstraram a importancia do envolvimento
paterno sobre diversos aspectos do desenvolvimento infantil, tais como: cognitivo, social,
linguistico e emocional. Além disso, as autoras destacaram as necessidades apontadas por
varios estudos, sendo estas: coletar os dados diretamente com o pai sobre a participacdo e nos
cuidados com o filho; realizar estudos descritivos sobre aspectos da interagéo pai e filho em
diversas fases do desenvolvimento e, principalmente, aspectos subjetivos de futuros pais e;
avaliar a autoeficacia do pai e sua percepcao do suporte social.

Por meio de um estudo de corte transversal, os autores Andrade et al. (2005)
analisaram a associacdo entre a qualidade do estimulo doméstico e o desenvolvimento
cognitivo infantil, identificando o impacto da escolaridade materna sobre a qualidade dessa
estimulacdo. Para o desenvolvimento desta pesquisa, foram utilizados os instrumentos:
questionario socioeconémico, o inventario Home Observation for Measurement of the
Environment Scale (HOME) para mensurar a estimulagdo no ambiente familiar e a escala
Bayley de desenvolvimento infantil. Foram realizadas andlises univariadas e multiplas, por
meio da regressdo linear, considerando nivel de significancia de 5%. Os resultados do estudo
indicaram que, quanto melhor a qualidade da estimulacdo ambiental disponivel para a crianca,
melhor o seu desenvolvimento cognitivo. Além disso, o nivel da escolaridade materna,
medida em anos, apresentou associacdo positiva com a qualidade da estimulacdo ambiental
recebida pela crianga. Concluiu-se a confirmagdo sobre a importancia da qualidade do
estimulo doméstico para o desenvolvimento cognitivo infantil, além do relevante papel da
dindmica familiar. Por fim, os autores ressaltaram a pertinéncia de acdes de intervencdo que
favorecam a qualidade do ambiente e da relacdo cuidador-crianca para o desenvolvimento
cognitivo infantil.

Em um estudo de Halpern et al. (2000), com o objetivo de verificar a prevaléncia de

suspeita de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor aos 12 meses, 0 efeito da renda
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familiar permaneceu associado com a suspeita de atraso no desenvolvimento infantil. Desta
forma, as criancas mais pobres apresentaram 50,0% de suspeita de atraso no
desenvolvimento. Os mesmos autores acreditam que as criangas de pais com maior poder
aquisitivo sdo mais estimuladas e recebem variadas oportunidades nos primeiros anos de vida.
Sendo assim, a pobreza pode ser considerada um fator de risco para o desenvolvimento
infantil.

Outros estudos tambeém mostraram a importancia da interagéo entre pais e filhos para a
contribuicdo no desenvolvimento intelectual, social e emocional das criancas (ENGLE;
BREAUX, 1998), além de prevenir desajustes psicoldgicos e estresse (FLOURI;
BUCHANAN, 2003).

Por exemplo, alguns autores (NEWCOMBE, 1999; HILL; TAYLOR, 2004)
mostraram a influéncia dos pais sobre o desempenho escolar de seus filhos. Os pais
promovem melhores resultados quando estes se envolvem, mantendo relagdes afetuosas e
verbalmente sensiveis, evitando o uso de restri¢fes e punicdes. Além disso, o estabelecimento
de relacdes educativas que efetivamente promovam o desenvolvimento social do individuo é
influenciado pelo envolvimento (CIA; PEREIRA; DEL PRETTE, 2006) e pelas préaticas
parentais (GOMIDE, 2004). De fato, a participacdo dos pais nas atividades que seus filhos
estdo envolvidos pode auxiliar no desenvolvimento dessas criangas, uma vez que estas se
sentem acolhidas ao lado de alguém que Ihe é familiar (COSTALLAT, 1982).

Além disso, os pais e as maes sdo figuras importantes na vida da crianca, interagem de
diferentes formas e contribuem em diversos aspectos para o desenvolvimento dos seus filhos
(CIA, 2012). Assim, a familia se revela ndo somente como fator indispensavel no
desenvolvimento geral e estabilidade emocional da crianga, como também na sua educacéo. O
sucesso do processo de desenvolvimento global da crianca dependera principalmente de uma
colaborac&o familiar ativa (SOUZA; JOSE-FILHO, 2008).

Nas diferentes fases do desenvolvimento infantil, a familia passa por transformacoes,
no que diz respeito aos cuidados, envolvimentos e praticas. No caso de criangas com
deficiéncia, essas transformacdes podem ser mais frequentes e mais intensas, pois exigem
maior envolvimento dos pais. Pesquisas realizadas na area tém voltado sua atencdo para as
mudangas que ocorrem no sistema familiar em decorréncia de ter um filho com deficiéncia
(YAEGASHI; MIRANDA; KOMAGRONE, 2001), assim como as implicacGes que tém para

pais e maes.
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Familias de criangas com deficiéncia

O fim do periodo gestacional, marcado pelo nascimento do bebé é uma nova e
importante etapa, tanto para a familia quanto para a crianca. Isso porque 0s membros
familiares terdo que reorganizar suas relagfes, enquanto as criancas necessitardo de vinculos
emocionais seguros para melhor se desenvolverem e para sua progressao como ser humano
(BOLSANELO; SOUZA, 2008).

Na trama familiar, o nascimento de uma crianc¢a, por si s6, pode gerar modificacGes
em diversas dimensdes das relacGes entre os membros de uma familia (KREPPNER; 1992;
DESSEN, 1997). Tal situacdo € sempre um momento de expectativa e reestruturacdo. Inicia-
se com um gradual movimento de preparacdo do espaco familiar para a vinda deste novo ente
(BATISTA; FRANCA, 2007).

No caso do nascimento de uma crianca com deficiéncia, a familia pode passar por
processos mais demorados de adaptacdo. A chegada da crianca pode gerar reagdes na familia
que dependerdo de diversos fatores, alguns dos quais subjetivos ou condicionados por
mecanismos de defesa, outros relacionados a fatores sociais, interacdo entre os membros
familiares, redes de suporte e apoio disponiveis (PALOMINO; GONZALES, 2002). Sendo
assim, é possivel que o nascimento de uma crianca com deficiéncia seja traumatico, podendo
causar uma forte desestruturacdo na estabilidade familiar (BRITTO; DESSEN, 1999).

De acordo com Bolsanello e Souza (2008) é possivel encontrar casos de pais que ao
descobrirem a deficiéncia de seu filho sentem vontade de se afastarem da crianca, devido a
ndo aceitacdo da realidade e ao impacto da noticia. Isso ocorre devido a falta de conhecimento
dos pais sobre as caracteristicas dessa nova condi¢do e pela inseguranca diante do inesperado.

Um exemplo de sentimento dos pais com a chegada de uma crian¢a com deficiéncia é
um estudo de Falkenbach, Drexsler e Werler (2008) que investigaram 0s sentimentos e as
experiéncias de um pai e cinco maes de criancas com deficiéncia. O estudo optou pela
descricdo, andlise e interpretacdo de narrativas de um grupo de pais de criancas com
deficiéncia participantes de um projeto de psicomotricidade. Foram utilizados para a coleta de
dados uma entrevista semiestruturada, diario de campo e analise documental. A coleta de
informacdes permitiu organizar as seguintes categorias: (a) sentimentos manifestos no
nascimento de um filho com deficiéncia; (b) comportamento dos profissionais da area da
salde no ato de dar a noticia aos pais; (c) necessidades dos pais e das mées na relacdo com o0s
demais familiares e a sociedade e; (e) necessidades envolvidas na perspectiva de educar uma
crianga com deficiéncia. Os resultados demonstraram que, 0s pais tornaram-se compreensivos

e sensibilizados com a questéo das deficiéncias, cujo conceito anterior sobre o fenémeno era
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de desprezo e de desconhecimento. Com relacdo aos profissionais da area da salde, os pais
relataram que 0s mesmos ndo estavam preparados para Ihes ajudar e nem orientar. Notou-se
que o apoio conjunto da familia e a estrutura a ser construida frente as dificuldades que
surgirdo sdo muito importantes para a superacdo da ansiedade, da dor e dos sentimentos
negativos. Ja, o processo de incluséo social é manifestado pelos pais como um desafio. Sendo
assim, os autores concluiram com esse estudo, que 0s pais reavaliaram seus conceitos iniciais
com relacdo a deficiéncia, aprenderam a valorizar as potencialidades da crianga e requisitaram
continuos reforgos em suas estimas pessoais que o0s auxiliaram no processo educativo de seus
filhos.

Outro estudo realizado por Rodriguez, Lopes e Zuliani (2003) objetivou descrever e
analisar reacbes dos pais (n=4) e maes (n=4) frente a condicdo da crianca com anomalias
craniofaciais apds o nascimento. Os pais que participaram da pesquisa estavam na primeira
consulta em um Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais. Utilizou-se para a
coleta de dados, uma entrevista estruturada, com roteiro pré-estabelecido. As questdes,
também, foram gravadas e, posteriormente transcritas. Como resultado obteve-se que: das
mées, trés ndo sabiam da condicdo da crianca antes do nascimento e uma sabia da
possibilidade de ter um bebé com fissura. Apds o nascimento, uma mae aceitou bem a
situacdo e, se sentiu aliviada ao saber que a fissura era apenas labial. As outras trés maes
ficaram em choque e nervosas. Os pais entrevistados ndo tinham conhecimento sobre a
condicdo da crianca antes do seu nascimento. Logo ap0s o nascimento, os pais relataram
tristeza e choque. Concluiu-se que a maior parte de pais e maes vivenciaram o luto e a tristeza
da perda do bebé idealizado e, necessitavam de apoio para superar suas angustias.

Brunhara e Petean (1999) realizaram um estudo com o objetivo de apreender quais
reacOes, explicacdes, sentimentos e expectativas as maes exprimiam frente a noticia da
deficiéncia do filho. Participaram do estudo mdes (n=25) encaminhadas ao servico de
genética. Foram utilizados como instrumentos para a coleta de dados um questionario
semiestruturado constituido por seis temas: (a) dados pessoais; (b) nascimento e informacoes
sobre o servigo; (c) conhecimento do problema; (d) aspectos emocionais e (e) informagoes
gerais sobre o casal. As andlises foram realizadas de forma qualitativa. Os resultados
demonstraram que as maes ficaram chocadas ao receberem a noticia da deficiéncia de seus
filhos. Manifestaram sentimentos de negacao, tristeza, resignacdo e revolta. Explicaram a
problematica cientificamente e por crendices populares; negaram a deficiéncia; e
apresentaram expectativas a cura. As autoras, ainda, ressaltaram que € essencial que 0s

profissionais envolvidos com a questdo da deficiéncia tomem conhecimento ndo s6 das
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condi¢cBes emocionais dos pais, mas também conhegam suas expectativas. Outro ponto
importante, é que os profissionais avaliem a forma como estdo transmitindo a noticia e
explicando a problematica aos responsaveis pelas criancas.

De fato, a chegada de uma crianca com deficiéncia pode modificar as relacdes sociais
da familia e sua propria estrutura, trazendo a tona uma série de complicaces advindas de
sentimentos de culpa, rejeicdo, revolta, negacdo ou desespero (BLASCOVI-ASSIS, 1997).
Esses sentimentos sdo gerados e reforcados pelos preconceitos que a sociedade e nossa
cultura atribuem (PANIAGUA, 2007). Assim, as familias de crianca com deficiéncia tém
maior probabilidade de vivenciarem situacdes estressantes (MATSUKURA et al., 2007).

Diante das exigéncias emocionais e da convivéncia com a crianga com deficiéncia, a
vida familiar pode sofrer alterac6es, provocando conflitos, instabilidade emocional, alteracao
no relacionamento do casal e distanciamento entre seus membros (BARBOSA; CHAUD;
GOMES, 2008).

Os pais, portanto, podem passar por um longo processo de superacdo até chegar a
aceitacdo da crianca com deficiéncia. A construcdo da identidade do grupo familiar e,
consequentemente, a identidade individual de cada membro podera ser influenciada pela
maneira como cada familia enfrenta esse acontecimento (BATISTA; FRANCA, 2007).
Segundo Casarin (1999), a reorganizacao familiar fica mais facil quando ha apoio matuo entre
o casal.

De acordo com Dessen e Silva (2002), pesquisadores e profissionais deveriam focar
sua atencdo para a compreensdo da dinamica de funcionamento das familias de criangas com
deficiéncia, uma vez que a familia é a primeira instituicdo que constitui a socializagcdo da
crianca, além de ser mediadora das relacGes da mesma com seus diversos ambientes. Portanto,
se aprofundar em como ocorrem 0s processos de interagdo entre a crianca e seus genitores,
possibilita compreender as futuras relagdes desta crianga com seus semelhantes, bem como a
insercdo da mesma nos distintos contextos socioculturais.

Quando se tem um filho com deficiéncia é necessario que os pais disponham de maior
atencdo a este, principalmente nos primeiros momentos, sobrepondo as possibilidades de vida
para além das condicdes de déficits, auxiliando na manutencéo e no fortalecimento do vinculo
afetivo (BOLSANELLO; SOUZA, 2008). Além disso, um ambiente familiar organizado tem
sido considerado um fator de protecdo para o desenvolvimento de criangas com deficiéncia
(FERRIOLLI; MATURANO; PUNTEL, 2007).

As autoras Matsukura et al. (2007) ressaltam a importancia em oferecer atencdo

especial as criancas desde a pré-escola até a idade escolar, criando uma situacdo promissora e
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produtiva entre pais e filhos, com relacdo as interacGes e desenvolvimento da crianga com
deficiéncia.

Embora varios estudos mostrem as problematicas vivenciadas pelas familias de
pessoas com deficiéncia, alguns pais acompanham o crescimento dos seus filhos de maneira
positiva, valorizando avangos e esforgos dos mesmos para superar suas dificuldades
(PANIAGUA, 2007). Portanto, os pais mesmo diante de problemas podem alcancar altos
niveis de adaptacao e satisfacao.

De acordo com Falkenbach et al. (2008) ha pais que ndo focam o desenvolvimento do
filho na deficiéncia, acreditando e valorizando as potencialidades da crianca. Pentean e
Brunhara (1999) observaram o cuidado de alguns pais com seus filhos com deficiéncia,
percebendo um relacionamento afetuoso e a habilidade com que o faziam.

Os autores Lightsey e Sweeney (2008), por meio de sua pesquisa sobre estresse e
satisfacdo de familias com criancas deficientes, concluiram que as mées que relataram menor
estresse, apresentavam maior significado a vida e maior coesdo entre os membros, fatores que
acabavam gerando maior satisfacdo na familia.

Outro exemplo de estudo sobre aspectos positivos apresentados por pais com relacdo
ao desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia é o de Hanson (2003). Essa autora estudou
familias cujos filhos com sindrome de Down participavam de um programa de intervencao na
infancia. Participaram 15 pais de criancas com sindrome de Down, com o objetivo de
relatarem suas percepc¢des e experiéncias em criar um filho com sindrome de Down. Os pais
foram convidados a participar de uma entrevista nos intervalos das consultas das criancas e,
deveriam responder questdes relacionadas a percepcdo sobre o filho com deficiéncia. Os
resultados demonstraram que 0s pais percebiam as caracteristicas positivas de seus filhos e,
relataram experiéncias prazerosas ao observar as aquisi¢des das criancas na area educacional
e desenvolvimento global. A autora, ainda, ressaltou que os participantes do estudo
(especialmente as maes) buscavam frequentemente informagfes e proporcionavam suporte
para suas criangas.

Silva e Dessen (2003) tiveram o objetivo de descrever alguns aspectos do
desenvolvimento e da vida familiar de criangas com sindrome de Down, segundo o relato dos
genitores e; identificar os padrdes de interacao familiar, destacando os subsistemas genitores-
criancas. Participaram deste estudo seis familias de criangas com sindrome de Down, com
idade entre dois a trés anos. Para coleta de dados, foram utilizadas trés técnicas: questionario,
entrevistas semiestruturadas e observacédo direta do comportamento (utilizando os recursos da

tecnologia de video). As entrevistas foram realizadas com a mée e com o pai, separadamente.
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As observacg0es tiveram 0 objetivo de descrever as interagdes desenvolvidas entre a criancga e
a mae, a crianga e 0 pai e, a crianga com a mde e com o pai, em atividades de lazer. Os
resultados obtidos por meio do questionario e gravacGes demonstraram que 0S pais € maes
apresentaram inconsisténcia nos relatos verbais sobre sentimentos, crencas e expectativas em
relacdo a crianca e ao seu futuro. Os pais e maes apresentaram sentimentos e reagdes
diferentes frente ao diagnostico da crianga. Na maior parte das familias, eles tentavam
integrar a crianga ao grupo familiar, embora negando muitas vezes o diagndstico. Os pais,
ainda, relataram sentir-se satisfeitos com a crianca, acompanhando, com euforia, cada
progresso alcangado por ela. Nos dados observacionais demonstraram que as interacdes das
familias deste estudo foram caracterizadas predominantemente pela sincronia entre a crianca e
seus genitores, indicando que os comportamentos emitidos, na sua maioria, tiveram uma
resposta adequada do receptor, seja a crianga ou 0s genitores.

Silva, N. (2007) realizou um estudo com 10 familias de criancas com sindrome de
Down, com idade entre dois a seis anos. Este estudo teve o objetivo de descrever as interagoes
do pai e da mae com seu filho com sindrome de Down em situacdo de brincadeira e comparar
essas situacdes, levando em consideracdo varidveis como, estresse, empoderamento,
autoestima e ambiente domiciliar, assim como a participacdo do pai no cuidado com a crianga
e nas atividades domésticas, a influéncia dos avds e a visdo paterna sobre aspectos da
paternidade e a deficiéncia da crianca. A coleta de dados foi realizada por meio do
Questionario Critério Brasil, Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar, Entrevista
de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacdo da Crianga com Deficiéncia
Mental, Inventario EC-Home, Questionarios de Recursos e Estresse, Escala de
Empoderamento da Familia e Escala de Senso de Competéncia Parental. Este estudo indicou
como resultado, que: a mée era a responsavel principal pelas tarefas domésticas; o pai dividia
o0 cuidado com a crianca em metade da amostra; a rede social de apoio era composta pela
propria familia e parentes; a maioria dos avés participava da rede familiar; apenas uma
familia oferecia 0 ambiente rico em estimulacdo e apoio a crianca; metade dos genitores
apresentaram sintomas indicativos de estresse; todos se consideraram empoderados; e a
maioria apresentou autoestima elevada. A autora conclui que esses pais parecem se envolver
com seus filhos, oferecendo estimulagGes variadas a eles, além de apresentarem baixo nivel
de estresse e se mostrarem empoderados em relacdo a convivéncia com uma crianga
deficiente.

Matsukura e Menecheli (2011), por meio de um estudo, buscaram compreender o

processo de adaptacdo de maes de criancas com autismo. Para isso, as autoras procuraram
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identificar as principais demandas e expectativas familiares, o que envolve os profissionais
que participavam do tratamento da crianca e o enfrentamento da familia com relacdo ao
autismo. Participaram da pesquisa seis mées de criancas autistas, com idade entre quatro a
oito anos e, vinculadas a uma escola de ensino especial. Para as medidas avaliativas, foram
utilizados os seguintes instrumentos: (a) Catalogo de Avaliacdo do Nivel de Independéncia de
Criancas nas Atividades de Vida Diaria (AVDs) e (b) Roteiro de Entrevista semiestruturada.
Os resultados demonstraram que as maes focavam nas potencialidades dos filhos autistas, e se
sentiam satisfeitas quando as criangas obtinham algum ganho no desenvolvimento. Com
relagdo ao bem-estar familiar, as participantes ressaltaram que mesmo com dificuldades
encontradas pelas necessidades dos filhos com autismo, ndo deixavam de realizar atividades
de lazer. Além disso, constatou-se que os profissionais atendiam as necessidades ndo so das
criancas, mas também de suas familias, o que auxiliou, segundo as maes, na melhora da
qualidade de vida familiar, sobretudo do cuidador.

Apesar destes estudos demonstrarem 0s aspectos positivos quanto a experiéncia das
familias de ter um filho com deficiéncia, sabe-se que a influéncia familiar tanto pode facilitar
como impedir o processo de inclusdo social da crianca com deficiéncia. Sendo assim,
melhores condic¢des de enfrentamento dos pais sugerem maior sucesso no desenvolvimento
infantil (GLAT, 1996). No entanto, h familias que tendem a ter dificuldades nas defini¢cdes
de regras, pelo excesso de cuidados e protecdo com a crianca pequena (MARTINS, 2006).

Familias de pessoas com deficiéncia apresentam caracteristicas semelhantes a
qualquer outra, porém essa experiéncia fard com que a mesma se diferencie na complexidade
de sua organizacdo, intensidade de sentimentos, dos conflitos e demanda por servigos de
apoio (GLAT, 1996).

Barbosa, Chaud e Gomes (2008) realizaram um estudo com cinco méaes de criangas
com deficiéncia (quatro eram deficientes fisicos e um deficiente intelectual). As entrevistas
foram realizadas no domicilio orientadas pela questdo norteadora O que € para a senhora, ter
um filho deficiente? Verificou-se que as familias necessitavam de auxilio para a reconstrucao
de metas e objetivos e para lidar com o0s sentimentos que surgiam no cotidiano de vivéncias
familiares com a crianca deficiente. Essas mées se sentiam despreparadas para lidar com a
experiéncia de ter um filho com deficiéncia, embora percebessem a situagdo vivenciada como
oportunidade de encontro consigo mesmas. No funcionamento da familia, as maes
consideravam que ocorreram alteracbes na dindmica do casal e distanciamento entre seus
membros. Ao buscarem apoio nos profissionais de saude, as mdes ndo encontraram a ajuda

necessaria. As autoras ainda destacaram que, se 0s pais ndo forem bem assistidos e se 0s
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profissionais forem indiferentes quanto aos sentimentos e necessidades dos mesmos, eles
tenderdo a ndo colaborar com o cuidado a crianca, e a busca por possibilidades para a relacéo
com o filho acontecera tardiamente.

Os estudos sobre familias demonstram que as maes sdo as maiores informantes sobre o
sistema familiar e desenvolvimento de seus membros, principalmente quando se trata de
criancas com deficiéncia (BRUNHARA, PETEAN, 1999; RODRIGUEZ et al., 2003; SILVA,
N., 2007; BARBOSA, CHAUD; GOMES 2008; BARBOSA et al. 2009). Isso porgue, 0s
principais cuidados familiares, muitas vezes, sdo realizados pelas maes, o que implica na
responsabilidade pratica de viabilizar os tratamentos necessérios para a crianca e dedicar
maior tempo aos cuidados da mesma (MATSUKURA et al., 2007).

Nesse sentido tém-se alguns estudos que demonstram as necessidades e a importancia
do suporte social as mées de criancas com deficiéncia. Como por exemplo, o estudo de
Barbosa et al. (2009) com maes (N=6) convidadas aleatoriamente, de filhos deficientes
intelectuais, que necessitavam de cadeiras de rodas para locomogéo e que eram atendidos na
Unidade de Salde de uma Instituicio ndo governamental. O objetivo deste estudo foi
compreender como as méaes de criancas com deficiéncia atendidas em uma instituicdo de
reabilitacdo identificavam e acessavam fontes de suporte social para atender as necessidades
de seu filho e de sua familia. Foram realizadas entrevistas individuais semiestruturadas,
abordando os seguintes topicos: necessidades da familia; reconhecimento da disponibilidade
de suporte na comunidade e redes de suporte que acessam para cuidar do filho. Concluiu-se
que as familias precisavam de programas de apoio apropriados para potencializarem suas
préprias capacidades. Além disso, as autoras consideraram que é pertinente o incremento de
acles e incentivos governamentais e ndo governamentais para o desenvolvimento de equipes
profissionais e de instituicfes especializadas, voltadas ao atendimento, a reabilitacdo e a
incluséo de criancas deficientes e suas familias na sociedade.

As autoras Matsukura et al. (2007) avaliaram a associagdo entre estresse e suporte
social de familias de baixa renda, mais especificamente mées (n=75) de criangas com
deficiéncia e de criangas com desenvolvimento tipico, com idade entre quatro e oito anos. As
mdes foram divididas em dois grupos. O primeiro foi constituido de mées de criangas com
necessidades especiais (MNE, n=37) e, o segundo de maes de criancas com desenvolvimento
tipico (MDT, n = 38). Tratou-se de um estudo quantitativo, em que as maes responderam ao
Inventario de Sintoma de Stress e ao Questionario de Suporte Social. Em ambos 0s grupos, 0s
resultados indicaram elevada porcentagem de maes estressadas. Com relacdo a fase de

estresse apresentada pelas mées, observou-se que nenhuma das participantes estava na
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primeira fase, aquela que a pessoa ainda consegue se preparar para enfrentar situacdes
estressoras. A maioria das participantes (70%) de ambos 0s grupos estavam na fase 2, ou fase
de resisténcia. Com relacdo ao suporte social, os resultados obtidos apontaram que as
participantes do grupo de méaes com necessidades especiais (MNE) apresentaram um ndmero
menor de pessoas suportivas que o grupo de maes de criangas com desenvolvimento tipico
(MDT). As autoras concluiram que a associagdo encontrada entre a satisfagdo com o suporte
social e o0 estresse apontaram para adequacao de proposicOes e implantacdo de programas de
intervencdes em saude para familias de criangas com necessidades especiais. As mesmas
ainda ressaltam que, h& a necessidade de pesquisas com familias, com o intuito de
compreender as dindmicas presentes nos processos de estresse e adaptagéo.

Outro estudo que visou relacionar o estresse e o enfrentamento de pais com filhos com
deficiéncia foi o de Barbosa e Oliveira (2008), que buscou avaliar as caracteristicas de
estresse desses pais, bem como descrever as estratégias de enfrentamento utilizadas. Foram
aplicados em 11 pais de filhos com deficiéncia atendidos em uma instituicio
psicoeducacional, os instrumentos ISS-LIPP e o Inventario de Estratégias Coping. Os
resultados demonstraram que a maioria dos participantes apresentava sintomas significativos
de estresse, sendo que dois deles estavam na fase de quase exaustdo e sete na fase de
resisténcia. Cinco pais apresentaram tanto sintomas fisicos quanto psicoldgicos, e quatro
tinham prevaléncia de sintomas psicoldgicos. Para o enfrentamento de estresse, utilizou-se
com maior frequéncia a estratégia de resolucdo de problemas, enquanto a menos utilizada foi
a de afastamento. Porém, ndo foram constatadas diferencas significantes entre as estratégias
de enfrentamento utilizadas por pais com e sem sintomas significativos de estresse. Os
autores apontaram que pais de pessoas com deficiéncia tendem a manifestar mais sintomas
significativos de estresse do que a maioria das pessoas, demonstrando, assim, que os pais de
criancas com deficiéncia necessitavam de uma atencao especial por parte dos profissionais de
salde, para desenvolverem estratégias de enfrentamento, adequadas.

Para além das vivéncias das familias, assim como da importancia do ambiente familiar
para o desenvolvimento infantil, tém-se o conceito de empoderamento® das familias. Dunst
(2000) afirma que o empoderamento é a forca, o conhecimento e as habilidades da familia e
ndo suas dificuldades e fraquezas. O mesmo autor considera que todas as pessoas apresentam

pontos positivos, portanto tem capacidade de se tornarem mais competentes.

'O termo Empoderamento é uma neologia que se origina da palavra inglesa Empowerment. Este termo refere-se
ao desejo de desenvolver o “’poder’” de decisdo, gerando autonomia para propor e desenvolver acdes que estdo
ligadas a um senso de responsabilidade e ampliacdo dos conhecimentos (DUNST, 2000).
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Empoderar pais significa retird-los da posicdo passiva e receptora e deixa-los em
condigbes de atuar ativamente no processo de transformacdo social (ARAUJO, 2011).
Portanto, oportunidades e experiéncias que envolvam as familias, de forma significativa e
produtiva, como tomadas de decisbes e escolhas com relacdo as necessidades de suas
criancas, decisfes sobre quais sdo 0s servigos de apoio mais adequados para seus filhos e a
oportunidade de envolvimento ativo nas experiéncias e oportunidade infantis, séo de grande
importancia no desenvolvimento das competéncias familiares. Singh et al. (1995) afirmam
que o empoderamento permite que as familias adquiram um controle positivo sobre suas
vidas, a partir do acesso ao conhecimento, as habilidades e aos recursos que trazem uma
melhora na qualidade do estilo de vida dos pais.

Quanto a importancia do empoderamento familiar, os autores Singh et al. (1995)
investigaram as caracteristicas psicométricas da Escala de Empoderamento Familiar (FES).
Os participantes deste estudo foram 228 familias cujos filhos tinham perturbacdo emocional
grave ou distdrbio de atencdo. As familias avaliaram cada item numa escala de classificacdo
de cinco pontos do tipo Likert, e as classificacdes foram sujeitas a uma série de analises
psicométricas. Sendo assim, os resultados desta pesquisa indicaram que a FES tem fortes
propriedades psicométricas e pode ser Gtil na avaliagdo do estado de empoderamento das
familias cujos filhos sdo deficientes.

Neves e Cabral (2008) analisaram as implicacGes geradas com o cuidado as criancas
hospitalizadas e a necessidade de empoderamento das cuidadoras. Participaram desta pesquisa
cuidadoras (n=11) de criancas (n=12) procedentes de diversas unidades pediatricas de um
hospital pablico, que foram organizadas em trés grupos entre 2004-2005. Desenvolveu-se
uma pesquisa qualitativa e, utilizou-se uma analise de discurso no relatorio de trés dindmicas
do método criativo-sensivel. Os resultados demonstraram que o empoderamento de cada
cuidadora foi construido com o enfrentamento das situacdes - limites no cuidado com as
criangas, e nos encontros com os profissionais da satde. O papel de mées gerou isolamento
social, sofrimento e estresse. O empoderamento individual opressivo afastou as cuidadoras do
empoderamento coletivo libertador; a cuidadora foi valorizada em sua condi¢gdo materna e néo
na condi¢do feminina. Com isso, as autoras concluiram que as préticas de empoderamento
individual podem servir como fonte de reflexdo e de acéo no desenvolvimento do processo de
empoderamento coletivo.

As autoras Silva e Aiello (2009) pesquisaram caracteristicas dos pais homens (n=13)
de criancas com deficiéncia intelectual com idade entre dois e quatro anos. As caracteristicas

estudadas foram o estresse, empoderamento, apoio social e qualidade do ambiente. Os pais
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responderam a sete instrumentos, com o intuito de descrever a qualidade e a quantidade de
estimulagdo e apoio disponivel para o filho no ambiente domiciliar, o impacto da crianga com
atraso no desenvolvimento ou cronicamente doente nos outros membros da familia, a
autoestima do pai, o nivel de empoderamento da familia e informacGes sobre as caracteristicas
demograficas da familia. Os instrumentos respondidos pelos pais foram: Questionario de
Caracterizacdo do Sistema Familiar, Questionario de Recursos e Stress na forma resumida,
Guia Geral de Transcricao dos Dados de Entrevista, Entrevista de Caracterizacdo do Papel do
Pai na Educacao da Crianca com Deficiéncia Mental, Escala de Empoderamento da Familia,
Escala de Senso de Competéncia Parental e Observacdo Domiciliar para Medida do
Ambiente. Os resultados, no geral, demonstraram que 0s pais apresentavam nivel
socioeconémico baixo e pouca escolaridade; pouco estresse com relacdo a presenca de um
filho com deficiéncia mental; indice indicativo de autoestima em relacdo ao seu papel de pai
acima de 60%; razodvel nivel de empoderamento com sua vida familiar; e ambiente
domiciliar pobre em estimulacdo para a crianga. Com isso, as autoras concluiram que futuros
estudos poderiam ampliar a caracterizacdo da populacédo estudada, principalmente incluindo a
populacdo de outras regides do Brasil.

De fato, os pais munidos de informagfes passam a ter autonomia para tomar suas
proprias decisdes. Portanto, 0 empoderamento familiar faz com que as familias deixem de
ocupar uma posicao passiva e, passem a ser agentes de transformacdo social, sendo capazes
de enfrentar e modificar com dignidade as adversidades do dia a dia (WILLIANS; AIELLO,
2009). Além disso, ao serem empoderados, 0s pais estardo incluidos no processo de cuidado
de seus filhos, pois estardo mais preparados para exigirem seus direitos, para exercerem sua
cidadania de forma plena, e terdo maior autonomia nas tomadas de decisdes compartilhadas
com os profissionais, garantindo um cuidado de qualidade para suas criancas (NEVES;
CABRAL, 2008).

O ambiente familiar influencia no desenvolvimento infantil, principalmente de
criancas com deficiéncia, pois essas criangas necessitam de maior envolvimento em seus
cuidados e em sua estimulagdo (YAEGASHI; MIRANDA; KOMAGRONE, 2001). Isso
significa que as criangas com deficiéncia necessitam de maior dedicacdo com relacdo aos
cuidados fisicos, tempo de interacdo, oferecimento de estimulos e auxilios educacionais.
Contudo, muitas vezes, a educacdo dessas criancas acaba ficando nas méos de profissionais
da &rea da salde e educacdo, relegando a familia supostamente um papel secundério
(PANIAGUA, 2007).
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As criancas com deficiéncia possuem necessidades especificas quanto a sua
aprendizagem, desenvolvimento e interagdo com o meio, tornando-se fundamental que os
familiares participem de programas de intervencdo que auxiliem seus filhos em atividades
educativas e sociais, contribuindo para a superacdo das barreiras e favorecendo a incluséo
social e escolar (SIAULYS, 2007). Torna-se, portanto, importante que os pais participem
desde o nascimento da crianga de programas de intervencdo, pois além dos programas

auxiliarem diretamente a crianca, oferecem apoio as familias.

Programa de intervencao para pais e promoc¢ao do desenvolvimento infantil

Existem muitos caminhos que levam a busca da cura ou da reabilitacdo e, as familias
de criancas que apresentam fatores de risco ou deficiéncias ja instaladas os percorrem na
certeza de que um futuro melhor possa acontecer aos seus filhos. Tais criancas necessitam de
cuidados especiais para desenvolverem potenciais no seu desenvolvimento (ISRAEL, 2008).

Assim, as criangas que apresentam algum aspecto que possa comprometer o0 seu
desenvolvimento, necessitam, o quanto antes, receber atendimento especializado, pois correm
0 risco de serem prejudicadas em seu desenvolvimento, devido a falta de estimulo adequado
(ROVEDA, 2006). Quanto mais rapido houver o diagnostico de atraso no desenvolvimento e
o inicio da intervencdo ocorrer de forma precoce, menor seré o impacto da deficiéncia na vida
futura da crianca (HALPERN et al., 2000).

A identificacdo precoce da deficiéncia, seguido de apoios disponiveis na comunidade,
como por exemplo, programas de intervengédo, podem ajudar os pais no estabelecimento de
uma relacéo eficaz com seus filhos (DESSEN; COSTA JUNIOR, 2005).

Em grande parte, os processos de intervencdo incidem nas criancas, porém, €
importante promover 0s processos também com as familias, encorajando-as a desenvolverem
perspectivas positivas de vida (BARBOSA; OLIVEIRA, 2008); oferecendo aos pais
orientacbes sobre como interagir com seus filhos e formas de aprimorar suas estratégias de
interacdo, promovendo, com isso, o desenvolvimento da crianga com deficiéncia (SILVA, A.,
2007).

As familias de criancas com deficiéncia devem ter acesso garantido aos programas de
intervencdo, bem como, o maximo de beneficios devem ser obtidos (DALE, 1996). Esta
intervencdo é necessaria, pelo fato de que os primeiros anos de vida sdo criticos para o
desenvolvimento da crianga, principalmente para aquelas que apresentam algum tipo de
deficiéncia (DESSEN; COSTA JUNIOR, 2005).
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Os programas de intervencdo direcionados aos pais surgiram a partir das inimeras
dificuldades enfrentadas e a crescente preocupacdo desses pais com relacdo ao processo de
desenvolvimento e educabilidade de suas criancas (GURALNICK, 1998; EPPS; JACKSON,
2000; PINHEIRO et al., 2006; TOLEDO; GONZALEZ, 2007). Por isso, ¢ importante que
servigos de apoio e informagOes sejam oferecidos aos pais de maneira precoce e, sejam
delineados de acordo com as necessidades das familias (MARTINS, 2006), permitindo que 0s
pais deixem de ser meros informantes e, tornem-se participantes de programas voltados para a
estimulacdo e desenvolvimento das familias e das criangas.

As intervencdes centradas nas criangas devem considerar as familias, buscando
trabalhar junto com as mesmas os problemas apresentados pelos filhos, tentando ajudar nao
apenas as criancas, mas a ambos (SILVA, A., 2007; WILLIAMS; AIELLO, 2009).

Assim, parte-se do pressuposto que para obter resultados mais satisfatorios em relacao
ao desenvolvimento das criancas e seus familiares, torna-se importante que tal programa seja
centrado na familia, focando na competéncia e qualidade da recuperacdo da crianca, além de
levar em consideracdo o sistema social, incluindo a comunidade e as parcerias. A intervencdo
deve ocorrer, entdo, a nivel das interacbes e relacbes familiares, e o programa deve ser
empiricamente orientado (EPPS; JACKSON, 2000).

A participacdo da familia em programas de intervencédo torna-se importante, pois € no
ambiente familiar que os processos de desenvolvimento infantil sdo facilitados, a partir do
oferecimento de inUmeras atividades organizadas as criangas, as quais vdo se tornando
gradualmente mais complexas e intensas. Desta forma, a harmonia familiar, a comunicacéo, o
relacionamento entre pais e filhos e o envolvimento familiar nas praticas educacionais da
crianca, envolvendo afeto, reciprocidade, estabilidade, confianca e equilibrio, favorecem o
desenvolvimento e o bem-estar das criancas (HAWLEY; DEHANN, 1996), principalmente
aquelas com deficiéncia. Além disso, a estimulacdo oferecida por profissionais da saude e da
educacdo as criangas s6 tem sentido se sofrer complementacdo e continuidade no contexto
domiciliar.

Familiares de criangas com deficiéncia que participaram do estudo de Silva, A. (2007),
consideram importante seguir as orientacOes fornecidas por profissionais sobre a estimulagéo
que favorece o desenvolvimento infantil. Além disso, acreditam que € necessario dialogar
com os profissionais quando encontrarem dificuldades para seguir as orientacfes em casa. No
entanto, os mesmos destacaram que nem sempre devem adotar rigidamente tudo que é

dirigido pelos profissionais.
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E necessario que a intervencdo inclua e auxilie os pais a desenvolverem ou
aprimorarem habilidades para estimularem seus filhos, além de permitir que recebam
informacdes para buscarem servicos de apoio e, por fim, contribuirem na estruturacdo dos
programas e participarem das metas alcancadas pelos mesmos (GURALNICK, 1998).

As informacgOes devem acontecer em fungdo das necessidades dos pais e devem,
também, transmitir suporte aos esforgos de estimular o desenvolvimento de suas criangas.
Desta forma €& importante que os conteudos e os métodos utilizados para transmitir
informacdes devam estar de acordo com o estilo de aprendizagem, educacdo, e cultura de
cada pai (KAISER et al., 1999). Além disso, os programas de intervencdo sdo importantes
para auxiliar os familiares a compreenderem e acompanharem a trajetoria do nascimento e
desenvolvimento de uma criangca com deficiéncia (BERTHOUD; BERGAMI, 1997).

Os procedimentos de intervencdo para pais convencionados a trabalhar a interacdo
familiar e desenvolvimento dos filhos, podem promover alteracdes nas praticas parentais
favorecendo direta ou indiretamente as habilidades e competéncias infantis (SILVA et al.,
2010).

De acordo com McWilliam (2003), os servicos centrados nas familias devem
incentivar os pais nas tomadas de decisdes no que diz respeito a Si mesmo e as suas criancas.
Embora as oportunidades de formacGes aos pais sejam valorizadas, haverd momentos em que
é apropriado oferecer formacdes e informacdes direcionadas a temas especificos, dadas as
diferencas encontradas em niveis de interesses e necessidades. Cabe aos profissionais se
esforcarem para identificar as necessidades de formacdo e interesses dos familiares.

Conhecer as necessidades das familias pode funcionar como um mecanismo de
protecdo para minimizar fatores de riscos do desenvolvimento das criancas com deficiéncia.
Além disso, pode contribuir para a interacdo e desenvolvimento da familia enquanto grupo,
“entendendo que essa dindmica baseia-se no fato de que toda familia funciona como um
sistema no qual um problema que atinge um dos membros afeta todos os outros” (MARTINS,
2006, p. 28).

Dessa forma, ao auxiliarem as familias, os profissionais devem utilizar estratégia que
proporcione a maior compreensdo sobre o desenvolvimento infantil e a importancia das
relacOes afetivas entre pais e filhos nos primeiros anos de vida da crianca (HADADIAN;
TOMLIN; SHERWOOD-PUZZELLO, 2005). Além disso, as estratégias de enfrentamento da
familia e de eventos estressores necessitardo ser ampliadas de forma a prevenir futuros
problemas (WILLIANS; AIELLO, 2009) associados as funcdes parentais e outros dominios
relacionados a vida familiar (FERRIOLLI; MATURANO; PUNTEL, 2007).
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Portando, é possivel que surjam questionamentos sobre o entendimento dos
profissionais que atuam com criangas com deficiéncia, quanto as necessidades das familias,
com relacdo as representacGes dos papéis dos membros, como se estabelece a relacdo e
interacdo familia-crianca, etc. E ndo apenas ao longo da historia, mas também nos dias atuais
(GUINE et al., 2009).

Nesse sentido, como afirma McWilliam (2003), os profissionais podem e devem
envolver a familia, de modo que ela também se sinta responsavel pela interacédo e educacédo do
seu filho. No entanto, muitas vezes, os profissionais da salde e da educacdo, ao trabalharem
com familias ndo consideram que as dificuldades socioeconémicas e emocionais dos
familiares podem influenciar no desenvolvimento das criangas, podendo ser causadores de
atrasos e muitas outras necessidades infantis. Assim torna-se importante, ao realizar uma
intervencdo, que se conheca as caracteristicas familiares onde a crianca estd inserida
(HADADIAN et al., 2005). E preciso, também, que os profissionais desenvolvam relagio de
parceria com as familias, procurem saber qual tipo de ajuda esses pais precisam e, apés isso,
encontrem formas de como auxilia-los (MARTINS, 2006; SILVA, A., 2007).

Os autores Peterander (2000), Turnbull (2001); Guiné et al. (2009) identificam e
apontam pelo menos trés estagios ou modelos que os profissionais seguem ao incluirem e
trabalharem com familias, sendo estes: (a) o modelo psicoterapéutico, que auxilia 0s pais a
serem resilientes e superarem 0s sentimentos advindos do nascimento de uma crianca com
deficiéncia; (b) o modelo de formacdo dos pais, que oferece vivéncia e troca de experiéncia
entre os participantes, além de um vasto aprendizado sobre um conjunto de habilidades para o
empoderamento familiar e para a estimulacdo das criangas, sob a orientacdo de um
profissional e (c) modelo de colaboracdo com os pais, tendo a participacdo dos pais como um
complemento necessario do trabalho profissional, ou seja, uma troca de experiéncia e
sabedoria entre pais e profissionais.

Dunst e Trivette (1996) consideram que 0s programas de intervengdo que prestam
auxilio a familia devem ser compostos por elemento relacional e de participacdo. O elemento
relacional compreende a boa préatica clinica, ou seja, é a escuta, acolhimento, respeito,
auséncia de discriminacdo de crencas e culturas dos profissionais para com as familias. O
elemento de participacgéo, sdo as praticas individualizadas que priorizam as necessidades das
familias e a oportunidade de participacdo das mesmas de forma ativa nas decisdes e escolhas,
para gque 0s objetivos e resultados desejados possam ser atingidos.

Para Patron (2010), nos modelos atuais de intervencdo faltam marcos de reflexao e

colaboracéo, suporte tedrico, atencdo suficiente para as transi¢cdes, assim COmMO recursos e



34

ferramentas que possam propiciar um trabalho conjunto entre profissionais e familiares, além
de apoio aos pais de criangas com deficiéncia. Para entender e ajudar as familias, além de
proporcionar-lhes recursos e integra-los a equipe, é fundamental que as criancas quando
estiverem em suas casas, Com sua mae e seu pai, se envolvam em interacdes e em atividades
ricas e satisfatorias.

Trabalhar com as familias aumenta a probabilidade de a intervencdo trazer beneficios
para a crianca, pois as familias sdo as principais responsaveis pela solucdo dos problemas
diarios que surgem durante as varias etapas de desenvolvimento de seus filhos
(GURALNICK, 1998). Soma-se o fato que o envolvimento dos familiares, sobretudo dos
pais, se tornam essenciais em programas de intervenc¢éo, devido ao grande conhecimento e
interesse que os mesmos tém em ajudar suas criancas (TOLEDO; GONZALEZ, 2007).

Nesse sentido, Soejima e Bolsanello (2012) analisaram se um programa de
intervencdo tem efeitos positivos sobre o desenvolvimento (motor e mental) de criancas
(N=63), entre um e trés anos de idade que permaneciam em tempo integral na creche publica
e apresentavam defasagem no desenvolvimento. A pesquisa foi desenvolvida em um Centro
de Educacéo Infantil publico, cuja clientela era de criancas de familias trabalhadoras de baixa
renda. Participaram trés turmas de criangas entre zero e trés anos de idade que permaneciam
em tempo integral no referido Centro. Foram avaliadas 63 criangas, por meio das Escalas
Bayley 11, sendo que 37 delas apresentavam defasagem no desenvolvimento em ambas as
escalas, mental e motora. Destas 37 criancas, 20 foram sorteadas para participar de um
programa de intervencgdo precoce. Apoés a realizagdo desta intervencado, foram sorteadas para a
segunda aplicagdo das Escalas Bayley Il 15 criancas com defasagem e participantes da
intervencdo, 15 criangas com defasagem e ndo participantes da intervencéo, e 15 criancas sem
defasagem. Os dados evidenciaram progressao significativa no desenvolvimento das criancas
que apresentaram defasagem e participaram de um programa de intervencdo precoce. Os
outros grupos (criangas com defasagem e criancas sem defasagem) que ndo participaram da
intervengdo precoce, apresentaram menor ou pouca progressdo no desenvolvimento na
segunda aplicacdo das Escalas Bayley Il. Concluiu-se a viabilidade do emprego de uma
intervencgdo de carater preventivo nas creches publicas, na perspectiva da atengdo precoce. As
autoras ainda ressaltam que ha a necessidade de promover contextos relacionados as
capacidades e dificuldades da criangca em cada momento de seu desenvolvimento.

De acordo com Williams e Aiello (2001), estudos que focam a intervencdo familiar
sdo ainda incipientes se comparados com os trabalhos norte-americanos. Porém, esse fato esta

sofrendo modificacGes ao longo do tempo, pois pesquisas voltadas para os individuos e sua
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deficiéncia vém cedendo lugar aos estudos com abordagens centradas na familia (ARAUJO,
2011).

Como exemplo de estudos que enfatizam a participacdo de maes em programas de
intervencdo para o favorecimento do desenvolvimento da crianga e o bem-estar da familia,
tem-se o de Formiga et al. (2004), que avaliaram a eficacia de um programa de intervencéo,
com e sem treinamento das maes, no desenvolvimento de bebés pré-termo. Participaram do
estudo bebés pré-termo (n=8) de ambos o0s sexos, com idade gestacional média de trés meses
e seis dias, e suas maes (n=8). Os bebés eram atendidos em um Servico de Acompanhamento
e Intervencdo para Bebés de Risco. Os participantes foram divididos em dois grupos: quatro
bebés participaram do grupo de intervencdo com orientacdo e treinamento das mées (grupo
experimental - GE) e quatro bebés participaram do grupo de intervencdo sem orientacdo e
treinamento das mdes (grupo controle - GC). Os instrumentos utilizados para a coleta de
dados foram: Roteiro de Anamnese - constando os dados de identificacdo do recém-nascido e
dados gestacionais do nascimento; Ficha de Registro do Inventéario Portage Operacionalizado.
Este ultimo instrumento avaliou os bebés nas seguintes areas: estimulacdo infantil,
socializacdo, cognicdo; linguagem; autocuidado e desenvolvimento motor. Os itens foram
selecionados de acordo com a faixa etaria dos bebés participantes do estudo. J& o treino
oferecido as maes, enfocou cinco aspectos: (a) manter um dialogo com o bebé durante toda a
sessdo de treino, olhando para seu rosto e interagindo; (b) posicionar corretamente a crianca
para a realizacao dos treinos (colocar a crian¢a sentada para estimular o equilibrio da cabeca e
do tronco e facilitar a manipulagdo de objetos com as maos); (c) estimular a crianga a se
movimentar com manuseio adequado e auxilio de brinquedos e recursos disponiveis em casa;
(d) reforcar o comportamento da crianga ao atingir o objetivo esperado da tarefa proposta e
(e) atentar para as respostas da crianca a cada tarefa treinada e anotar qualquer davida. Com
relacdo aos resultados, estes demonstraram que: os bebés do GE obtiveram maior evolugédo
dos comportamentos avaliados em relacdo ao GC. Desta forma, € de grande importancia que
haja interacdo entre a mée e a crianga, para que o desenvolvimento dos pré-termos evoluam
de forma sadia. As autoras concluiram que a participacdo das mées € eficaz na implementacéo
de programas de intervencdo precoce com bebés pré-termo.

Considerando ainda pesquisas que desenvolveram intervencdo com maes e a crianca,
Cia, Williams e Aiello (2005) realizaram um estudo com o objetivo de identificar os impactos
a curto prazo de uma intervencao direcionada para uma familia e avaliar a médio prazo os
impactos da intervencdo sobre o desenvolvimento de uma crianca de risco. Participaram desta

pesquisa: uma crianca do sexo feminino de 20 meses que apresentava atraso no
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desenvolvimento e, sua mae com faixa etaria de 15 anos. Os instrumentos utilizados para
avaliar os impactos da intervencdo foram roteiros de entrevistas com a mde e o inventario
Portage Operacionalizado com a crianca. Durante a intervencdo foram, também, realizados
registros da interacdo entre o profissional e a méde. Por meio dos resultados, notou-se que em
curto prazo a intervencéo foi eficaz para a organizacao da vida pessoal da mée, sendo que esta
conseguiu retornar aos estudos, voltar a realizar atividades sociais e, passar a desenvolver
interacdes mais adequadas com sua filha frequentemente. Em meédio prazo (decorridos cinco
meses da intervencdo), verificou-se que a crianca apresentou avancos significativos em todas
as areas do desenvolvimento. Desta forma, concluiu-se que a intervencao trouxe beneficios a
mée e a crianga, pois auxiliou a mée na adesdo de informacgdes sobre o desenvolvimento
infantil e sobre a importancia do papel materno para maximizacdo do desenvolvimento de sua
filha. Assim, a intervencdo se mostrou eficaz para o empoderamento da familia,
consequentemente, favorecendo o desenvolvimento da crianga.

Martins (2006) desenvolveu, avaliou e comparou efeitos de diferentes contetdos de
um programa destinado a maes de criancas com deficiéncia. O delineamento deste estudo foi
experimental utilizando linha de base multi-elementos, no qual trés grupos de maes foram
submetidos a uma sequéncia de trés diferentes conteidos em um programa de intervengédo
(Suporte emocional, Informacional e Treinamento de habilidades). Participaram desta
pesquisa 22 maes de criancas com deficiéncia que apresentavam idade entre 22 meses e seis
anos. O estudo envolveu duas etapas. Na primeira etapa participaram 15 mdes de criancas
com deficiéncia de uma escola especial. Na segunda etapa, participaram sete maes de criancas
com deficiéncia que foram divididas em trés grupos experimentais. Utilizou-se para a coleta
de dados, um formulario de identificacdo das necessidades e potencialidades das familias de
criancas com deficiéncia; medida por meio de um caderno de recados; medida por meio dos
registros de frequéncia da crianca a escola e; medida por meio de avaliacdo do desempenho
em éareas do desenvolvimento infantil. As entrevistas foram realizadas com cada participante,
separadamente, abordando questdes sobre as necessidades e potencialidades das participantes
em relacdo ao filho com deficiéncia. As maes relataram sentir necessidades de informacdes,
necessidades de treinamentos para adquirir conhecimentos para promover habilidades nos
filhos e, necessidades de suporte emocional. A partir dessa definicdo, o programa de atencao
as mées foi criado e oferecido as mesmas. Os resultados demonstraram que 0 programa
proporcionou beneficios as participantes e, apresentou impactos positivos em relacéo ao nivel
do desenvolvimento das criangas. As criangas obtiveram ganhos em niveis de

desenvolvimento, variando de 10% a 30% em todas as areas para seis de sete criangas. As
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anotacdes no caderno de recados demonstraram que o nimero de recados da familia para a
escola passou de zero para seis contatos, os indices de presenca a escola variaram no final do
programa de 80 a 100% para todas as criancas. Com relacdo ao atendimento fornecido as
mées de criancas com deficiéncia, houve dificuldade por parte da pesquisadora em conduzir
um trabalho desta natureza. Contudo, a autora concluiu que ha a necessidade de implementar
programas de intervencdo focados em familias de criangas com deficiéncia, que sejam
fundamentados nas necessidades de cada familia e, auxiliem na superacdo das barreiras e
incluséo social e escolar das criancas.

Bolsoni-Silva e Marturano (2010) descreveram os efeitos de uma intervencao
destinada a promover competéncias sociais de pais de criangas com idade entre quatro e seis
anos e problemas de comportamentos externalizantes. A pesquisa contou com a participacao
de mées (n=13) e avos (n=2) com idade entre 20 a 50 anos. Para responder aos objetivos, as
participantes responderam na medida de pré e pos-teste os seguintes instrumentos: (a) Roteiro
de entrevista que avalia funcionalmente as intera¢6es sociais entre pais e filhos; (b) Inventario
de Habilidades Sociais e (c) Child Behavior Checklist — CBCL. A intervencdo ocorreu em 14
sessOes, duas vezes por semana, com a duracdo aproximada de uma hora e meia a duas horas,
cada. Na intervencdo, mées e cuidadores foram divididos em pequenos grupos com trés
participantes, em média. Os resultados demonstraram que, de modo geral, a intervencdo foi
eficaz na melhora das habilidades sociais das cuidadoras, diminuindo as praticas parentais
negativas e atenuando problemas de comportamentos infantis.

Com o objetivo de comparar dois procedimentos de intervencdo com pais tem-se 0
estudo de Bolsoni-Silva e Borelli (2012), que buscou promover melhores interagdes sociais
com seus filhos, por meio do treinamento e fortalecimento das habilidades sociais.
Participaram da intervencdo 26 pais e/ou cuidadores que apresentavam queixas de
dificuldades de interacdo com os filhos. A intervencéo foi dividida em dois grupos (G1 e G2)
realizados em 20 encontros, sendo que, 0S encontros ocorreram uma vVez por semana para o
G1 e duas vezes por semana para 0 G2. Tal programa abordou habilidades sociais basicas no
relacionamento dos participantes com seus filhos, propondo tarefas de casa, discussdes sobre
o0s tdpicos das sessbes e treinamento de repertdrios de comportamentos associados ao tema
em questdo. Para a coleta de dados foi aplicado, na forma de pré e pos-teste, o Roteiro de
Entrevista de Habilidades Sociais Educativas Parentais (RE-HSE-P). Os resultados apontaram
que os dois grupos obtiveram resultados positivos. No entanto, o0 G1 destacou-se no aumento
das habilidades sociais dos pais e das crian¢as, e 0 G2 na diminui¢do dos problemas de

comportamento. Concluiu-se a ocorréncia de maior aquisicdo e consolidacdo de habilidades
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no G2, por se tratar de um grupo de maior tempo de duracdo. Além disso, as autoras
apontaram a necessidade de realizacdo de estudos comparativos, com intuito da ocorréncia do
aprimoramento dos procedimentos de intervencao.

Outro exemplo de programa envolvendo a familia é o de Bayram e Sipal (2012), que
pesquisaram sobre a prestacdo de programas e suas diretrizes. Este estudo investigou a
percepcdo das familias em relacdo aos programas de intervencdo precoce. Os participantes
eram pais (N= 150) do sudeste da Turquia, de criancas que foram diagnosticadas com
deficiéncia cognitiva e que recebem ou receberam a prestacdo de servicos imediatos de
intervengdo precoce. Por meio de um protocolo de entrevista, os autores obtiveram
informacdes especificas sobre a opinido das familias com relagdo aos servigos de intervencao
precoce recebidos. De acordo com as respostas apresentadas pelos pais, os resultados
mostraram que: a maioria das familias (71,3%) recebeu informacGes sobre a deficiéncia
cognitiva; 74,6% dos pais relataram que ndo foram informados sobre as possiveis opcbes de
ensino para seus filhos; 82,6% dos pais receberam informagdes sobre a importéncia da
educacdo especial precoce; 68,7% dos pais relataram que eles ndo obtiveram qualquer
informacdo sobre grupos de apoio social e também nao foram orientados a participar de um
deles. Com isso, 0s autores concluiram que os estudos comparativos entre as expectativas da
familia e o conteudo dos programas de intervencdo precoce, sejam realizados de modo que
suas descobertas fornecam ideias Uteis e auxiliem no desenvolvimento de técnicas que possam
ser utilizadas para melhorar os servigos aos pais de criancas com deficiéncia cognitiva.

Como mostram as pesquisas, muitos dos programas de intervencdo oferecidos a
familia sdo efetivos em desenvolver habilidades essenciais para promover um relacionamento
positivo entre pais e filhos, isto é, habilidades de aproximacdo e expressdo positiva (elogios,
agradecimentos, pedir ajuda, favores e desculpar- se, além de estabelecer limites e dar ordens)
(SILVA; DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2000; BOLSONI-SILVA; MARTURANO, 2010;
BOLSONI-SILVA; BORELLLI, 2012).

Tais programas sdo importantes, na medida em que a participacdo dos pais em
intervencbes que os auxiliem na estimulagdo e interacdo de seus filhos possam gerar
satisfagdo nos mesmos em ajudar suas criangas a se desenvolverem (PANIAGUA, 2007).

Para Williams e Aiello (2004), os programas devem empoderar as familias, para que
sejam agentes de transformacdo social, concedendo aos familiares ferramentas que
possibilitam enfrentar as adversidades do dia a dia. Nesse sentido, Aradjo (2011) desenvolveu
e avaliou um programa de intervencdo para promover o empoderamento em familiares de

pessoas com deficiéncias, nas habilidades de defender os direitos de seus filhos. Participaram
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desta pesquisa 26 familiares de pessoas com deficiéncias severas e/ou multiplas. O método
utilizado pela autora foi o de pesquisa-agdo, devido a capacidade de assumir um carater
coletivo e emancipatério, e se articular com a perspectiva de empoderamento. Foram
coletadas, por meio de uma escala, as medidas para estimar o grau de empoderamento dos
pais, antes e depois da intervengdo. A intervengéo foi realizada em 11 encontros, todas as
reunides foram videogravadas e registradas em diarios de campo. Os resultados apontaram
que a intervencdo foi adequada para empoderar 0s pais com relacdo aos seus direitos. As
medidas pré e pos-intervencdo mostraram resultados estatisticamente significantes para 23
pais, na pontuagdo total e/ou nas subescalas sistema de militdncia, conhecimento e
competéncia. Com relagédo aos dados qualitativos, 0s mesmos evidenciaram que a intervengéo
demonstrou que obteve impacto para além do empoderamento, auxiliando, também, na
criacdo de rede social e de suporte mutuo aos familiares. A medida da validade social da
intervencdo apontou media de 92,0% de aprovacao dos pais, reforcando os indicadores da
qualidade da intervencgdo com o grupo de familiares.

Mendes, Nunes e Ferreira (2002), ao analisarem dissertacdes e teses sobre deficiéncia,
encontraram a preocupacdo dos pesquisadores em criar e implementar programas de
intervencdo para as familias, devido as mesmas apresentarem um papel importante para o
desenvolvimento de seus membros, principalmente aqueles com algum tipo de deficiéncia.
Esta preocupacdo se deu, pois o0s estudos apontaram que o papel da familia no
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia é subestimado, além disso, o nimero de
familiares que recebiam atendimento parecia ser muito pequeno.

De acordo com Cia (2010), programas de intervences com pais, mesmo que ocorram
em curto prazo, podem auxiliar na estimulacdo da crianca em relacdo ao desempenho
académico e alguns comportamentos infantis. Nesse sentido, Palacios (2002) complementa
que a familia é eixo fundamental para que o trabalho com criancas se desenvolva,
principalmente, aos cuidados e vinculos parentais que proporcionam as criangas com
deficiéncia condi¢des para constituicdo de si mesmas, de forma rica e plena. Destacam-se
também as competéncias e lideranca dos pais para o desenvolvimento de estratégias e
habilidades praticas em relacéo as necessidades de seus filhos.

Diante da importancia de implementar programas de intervengdo para pais, Silva, A.
(2007) considera que é essencial o estabelecimento de uma parceria colaborativa entre
familiares e profissionais, pois ndo faz sentido que os profissionais mantenham o foco da

intervencgdo voltado apenas nas crianga com deficiéncia, sem considerar as necessidades e as
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potencialidades de suas familia, assim como, as expectativas dos pais em relagdo ao
desenvolvimento dos filho.

No entanto, para trabalhar com as familias é importante saber as caracteristicas de
cada papel, a forma de relacéo e envolvimento entre 0s membros e a crianca, considerando a
quantidade e qualidade do tempo que passam juntos e o0s aspectos que influenciam essa
relagdo, como por exemplo, situacdo socioecondmica, estresse, suporte social, entre outros
(CIA, 2012). Sendo assim, torna-se necessario conhecé-las e entender a importancia da
mesma para o desenvolvimento infantil. Uma vez que as interacBes familiares podem ser
tanto geradoras quanto dificultadoras do desenvolvimento infantil, ou seja, podem atuar como
fatores de risco ou protetivos ao desenvolvimento (CONGER et al., 2002; MAIA,
WILLIAMS, 2005; SLACK et al., 2011).

Problemas de desenvolvimento infantil podem estar relacionados a maltiplos fatores
de riscos que influenciam negativamente na interagdo das criangas. Programas que ofere¢cam o
desenvolvimento de habilidades educativas parentais parecem minimizar os efeitos desses
fatores (BOLSONI-SILVA; MARTURANO, 2010). Nesse sentido, Martins (2006) afirma
que as redes de apoio aos pais que oferecem contribuicbes envolvendo abordagem
comportamental e abordagem para a aquisicdo de habilidades, sdo Uteis para o enfrentamento
de situacOes cotidianas dos mesmos.

Diante da importancia que a familiar tem para o desenvolvimento da crianca,
incluindo a interacdo e envolvimento, a diferenca nos papeéis de cada membro da familia e os
fatores de envolvimento familiar que podem minimizar os efeitos adversos no
desenvolvimento infantil, torna-se necessario, principalmente no caso de criangas com
deficiéncia, desenvolver um servico de intervencdo que inclua além das criancas seus
familiares (CIA, 2012).

No entanto, deve-se considerar que muitas vezes as familias ndo aderem aos
programas de intervencdo, por motivos operacionais ou por caracteristicas do programa.
Neste sentido, Giannonni e Kass (2010) apontam que mées com baixo nivel de escolaridade e
com menor idade tendem a fornecer menores cuidados para os filhos e participam menos dos
programas de intervencdo. Para Pungello et al. (2010), as varidveis emprego, idade e nivel de
escolaridade dos pais influenciam na efetividade dos programas de intervencdo. Caballo e
Simon (2005) apontam para a importancia de criar estratégias para promover e manter a
presenca dos pais nos programas de intervengdo, como por exemplo, manter contato
telefénico com os pais, atingir as necessidades dos pais e serem oferecidos em horarios

compativeis para os pais que trabalham.
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Assim, o0 presente estudo teve por objetivo geral o de implementar um programa de
intervengdo junto a mées de criangas com deficiéncia e avaliar a influéncia do mesmo sobre a
identificacdo de necessidades, estimulacdo oferecida aos filhos, nivel de estresse e nivel de
empoderamento materno.

Para responder esse objetivo geral, a presente pesquisa foi dividida em dois estudos. O
estudo 1 teve por objetivo: (a) descrever as necessidades, a estimulacdo, o nivel de estresse e
o0 nivel de empoderamento de maes de criancas com deficiéncia e; (b) analisar a relacdo entre
essas variaveis. E, o estudo 2 teve por objetivo: (a) avaliar as mudancas sobre as necessidades,
a estimulacdo, o nivel de estresse e 0 nivel de empoderamento familiar, ap6s as mées
participarem de um programa de intervencao; (b) avaliar a estrutura e o conteldo do programa

de intervencao e (c) avaliar a validade social do programa de intervencao.

METODO
Participantes

Essa pesquisa contou com a participacao de sete mdes (M1, M2, M3, M4, M5, M6 e
M7) de criancas com deficiéncia®. A média de idade das mées era de 32,6 anos, variando
entre 29 a 56 anos.

As maes que participaram da pesquisa foram divididas em dois grupos de intervencéo,
sendo que quatro (M1, M2, M3, M4) participaram do Grupo 1 (G1), que ocorreu em nove
encontros as quintas-feiras e trés (M5, M6, M7) participaram do Grupo 2 (G2), sendo nove
encontros as quartas-feiras. O G2 iniciou com a participacdo de quatro integrantes, no entanto,
houve a desisténcia de uma mée (M8) no terceiro dia de grupo. A divisdo por grupos ocorreu
pela disponibilidade das méaes.

Foram utilizados como critérios para participarem do programa de intervencdo, as
criancas terem deficiéncia (auditiva, visual, intelectual e/ou fisica), transtornos globais do
desenvolvimento ou atraso no desenvolvimento infantil (com avaliagdo previamente nos
locais em que as criancas eram atendidas). Desta maneira, as criangas das mées participantes
apresentavam as seguintes deficiéncias: sindrome de Down (n=2), autismo leve (n=1),
autismo grave (n=1), mielomeningocele (n=2) e artrogripose (n=1). A média de idade das

criangas era de dois anos e um més, variando entre 11 meses a trés anos.

2 A Lei 12.764 de 27 de Dezembro de 2012 considera o individuo com transtorno do espectro autista como
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais. Por essa razdo sera utilizada a terminologia “crianga com
deficiéncia” para toda a populagdo infantil relacionada as maes que participaram deste estudo.
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Quanto ao grau de instrucdo das participantes (medido pelo instrumento Critério
Brasil), no Grupo 1, uma mée cursou o0 ensino superior completo (M1), uma mae o ensino
médio completo (M2), uma mée o ensino fundamental completo (M3) e uma mae tinha
cursado ate a 32 série fundamental (M4). No grupo 2, duas maes tinham ensino superior
completo (M5, M7) e uma mée tinha ensino médio completo (M6).

Com relagdo ao poder aquisitivo das familias (medido pelo instrumento Critério Brasil
— Apéndice B, que avalia o poder aquisitivo do consumidor e classifica a populagdo em cinco
classes socioecondmicas), no Grupo 1 uma méae pertencia a classe socioeconémica B2 (M1) e
trés maes pertenciam a classe socioeconémica C1 (M2, M3, M4). No Grupo 2, duas mées
pertenciam a classe socioeconémica B2 (M5, M6) e uma mde pertencia a classe
socioeconémica C1 (M7).

Para melhor visualizar as informacdes sobre as participantes, 0 Quadro 1 apresenta
informacgdes do G1 e G2, sobre as mées e seus filhos, com relagdo a idade das mées e das
criangas, as caracteristicas das criangas, 0 grau de instrucdo dos responsaveis e ao poder

aquisitivo das familias.

Quadro 1. Descricdo das participantes do G1 e G2, idade das mées e criancas, necessidade de cada filho,
0 grau de instrucdo dos responsaveis e a classe socioecondmica das familias.
GRUPO 1 (G1)

Identificacéo Idade da Graudeinstrucdodo Caracteristicada Idade da Poder
das mées mae responsavel crianca crianca aquisitivo

M1 37 Ensino superior sindrome de Down 2 anos B2
completo

M 2 56 Ensino médio Mielomeningocele 3 anos C1
completo

M3 29 Ensino fundamental Autismo leve 3 anos C1
completo

M 4 34 3% série fundamental/ Autismo classico 3 anos C1

primério incompleto
GRUPO 2 (G2)

M5 36 Superior completo sindrome de Down 3 anos B2

M 6 29 Ensino médio Mielomeningocele 1 ano B2
completo

M7 34 Superior completo Artrogripose 1 ano C1l

*A mde M8 participou de trés encontros do grupo. Sua desisténcia se deu devido a compromissos e
problemas familiares que ocorreram no mesmo dia e horario dos encontros do Grupo2.

Local da coleta de dados
A coleta de dados com as mées ocorreu nas dependéncias da Universidade Federal de
Sdo Carlos, sendo que um grupo de maes (G1) ocorreu em um laboratorio de educacédo
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especial e outro grupo em um auditério (G2), localizado no prédio do Programa de Pds-
Graduacdo em Educacdo Especial.

Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa com seres
humanos da UFSCar. As médes receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A) para sua participacdo e as informacdes acerca dos objetivos da pesquisa. Foi
assegurado o sigilo da identidade das participantes e as mesmas tiveram total autonomia com
relagdo a sua participacdo no estudo. Sendo assim, as participantes que optaram pela
desisténcia da pesquisa durante sua realizacdo, tiveram sua participacdo interrompida, sem
acarretar qualquer prejuizo com a relacdo que a mesma tem com a instituicdo e com a

pesquisadora.

Materiais

Os materiais utilizados para coleta de dados e desenvolvimento da intervencdo foram:
gravador digital, notebook, datashow e materiais de apoio (textos, folder e manual). Utilizou-
se o0 gravador digital para gravar as falas das mées, a fim de registrar a participacdo de cada
integrante. O notebook e datashow foram utilizados para transmitir as participantes, de forma
expositiva, os contetudos que foram abordados ao longo dos encontros. Os materiais de apoio

eram entregues para complementar os contetdos transmitidos em cada encontro.

Medidas avaliativas para as maes

Questionario Critério Brasil (Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa — ABEP,
2008 - ANEXO A). Trata-se de um questionario que avalia a posse de bens de consumo
duraveis e o grau de instrucdo do chefe da familia. Os dados fornecem a classificacdo do
poder aquisitivo, que sdo divididas em cinco classes (A, B, C, D e E), sendo que as classes A,
B e C séo subdivididas em A1, A2, B1, B2, Cle C2.

Medidas avaliativas aplicadas no pré-teste e no pés-teste®
Questionario sobre as necessidades das familias - QNF (PEREIRA, 1996). E constituido
por 28 itens, distribuidos em seis topicos: (a) necessidades de informacdo (07 questdes); (b)

necessidade de apoio (07 questdes); (c) explicar a outros (04 questdes); (d) servicos da

® Todos os instrumentos utilizados como medidas no pré-teste e no pés-teste ndo possuem valores normativos.
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comunidade (03 questbes); (e) necessidades financeiras (04 questdes); (f) funcionamento da
vida familiar (03 questbes). As respostas do questionario podem ser dadas entre uma escala de
1 a 3, sendo 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda); 2 (ndo tenho certeza se necessito deste tipo

de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).

Inventario EC-Home (Early Childhood — The Home Observation for Measurement of
the Environment - elaborado por CLADWEL; BRADLEY, 2001, validado para o
contexto brasileiro por MARTINS et al., 2004, traduzido por Aiello e adaptado para este
estudo). Trata-se de um instrumento que avalia a quantidade e qualidade de estimulacédo e
apoio para uma crianca no ambiente familiar. E composto por 55 itens, distribuidos em oito
escalas: materiais de aprendizagem (compromisso dos pais em disponibilizar brinquedos,
livros e jogos que facilitem a aprendizagem da crianca), estimulacdo de linguagem
(encorajamento dos pais no desenvolvimento da linguagem, por meio da conversacao,
modelagem e ensino direto), ambiente fisico (seguro, amplo e atraente), responsabilidade
parental (0 quanto os pais sdo responsivos verbal e emocionalmente com as criangas),
estimulacdo académica (envolvimento dos pais com a aprendizagem dos filhos), modelagem
(modelagem dos comportamentos adequados), variedade em experiéncia (oferecimento de
experiéncias e enriquecimento para a crianca a partir do estilo da familia) e aceitacdo da
crianca (habilidades dos pais em aceitarem 0s comportamentos negativos da crianga como
algo esperado e ndo como repreensdo). Como o instrumento € direcionado para ser preenchido
por meio de observacdo, 0 mesmo passou por adaptagdes e pelo crivo de dois juizes da area, a
fim de que pudesse ser aplicado em forma de questionario.

Na versao final, permaneceram 47 perguntas, em que 0s pais responderam verdadeiro
ou falso, caso concordassem ou discordassem da alternativa. As questdes que compunham a
escala ambiente fisico foram retiradas por estarem direcionadas a um observador. Dos itens
avaliados, trés deles foram consideradas a resposta como invertida, ou seja, se 0S pais
apontaram como Verdadeiro, o item foi computado como Falso, a fim de considerar que
quanto maior o nimero de itens verdadeiros, maior a qualidade e quantidade de estimulacéo
no ambiente familiar. Os itens que sofreram tal alteracdo foram: "Na semana que passou,
houve pelo menos um episddio de punigdo fisica com seu filho?"; "Os pais xingaram,
gritaram ou depreciaram a crianga no ultimo dia?"; "Os pais bateram ou espancaram a crianga

nesse ano?".
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Questionario de recursos e estresse na forma resumida — QRS (elaborado por
FRIEDRICH; GREENBERG; CRNIC, 1983, retirado de SILVA, N., 2007, traduzido
por Aiello e adaptado para esse estudo). O questionario, em sua versdo original possuia 52
itens (verdadeiro ou falso) que avaliam o impacto da crianga com atraso no desenvolvimento
ou cronicamente doentes, sobre os demais membros da familia. Para esse estudo, os itens
foram adaptados para uma escala tipo Likert, composta por cinco pontos (‘discordo
totalmente’, ‘discordo’, 'nem concordo e nem discordo’, ‘concordo’ e ‘concordo totalmente’).

Os itens sdo distribuidos em quatro fatores: problemas dos pais e da familia
(percepcéo sobre os problemas que a presenca de uma crianga com deficiéncia pode acarretar
sobre os diferentes membros da familia), pessimismo (imediato e futuro sobre a perspectiva
da crianca ser autossuficiente), caracteristicas das criancas (percepcdo das dificuldades
comportamentais da crianca) e incapacidade fisica (percepcdo sobre as limitacdes das
habilidades fisicas e de autocuidado da crianca). Tal instrumento se refere a uma avaliacdo
geral de adaptacdo e enfrentamento, pois mede os impactos positivos e negativos da crianga
na familia.

Quanto a pontuacdo maxima, no Fator 1, composto por 20 itens, o respondente podera
obter o valor 100. No Fator 2, composto por 11 itens, o respondente podera obter o valor 55.
No Fator 3, composto por 15 itens, o respondente poderd obter o valor 75. No Fator 4,
composto por seis itens, o respondente podera obter o valor 30. Por fim, na escala total, o
valor méximo € o de 260.

Para analise do questionario foram invertidas as pontuacGes dos itens que se referem a
aspectos positivos da familia, a fim de que as pontuagdes dos itens fossem maiores, quanto
maior for o estresse experimentado. Os itens invertidos foram: "nossa familia concorda em
assuntos importantes”, "a crianca pode alimentar-se sozinha", "a crianca € capaz de
harmonizar-se com o grupo social familiar", "eu posso visitar amigos sempre que eu desejo",
"a crianca sabe seu endereco”, "a familia faz muitas coisas juntas agora, como nds faziamos
antes”, "a crianca é consciente do que ela é", "ha muitos lugares onde nds podemos apreciar

de n6s mesmos como uma familia quando a crianga vai junto", "a crianga é capaz de tomar
parte de jogos ou esportes”, "a crianga tem muito tempo livre", "é facil para eu relaxar”, "uma
das coisas que eu aprecio no meu filho é a sua confianca”, "meu filho é capaz de ir ao
banheiro sozinho™, "meu filho pode andar de 6nibus”, "é facil comunicar-se com o meu filho",
"a crianga se aceita como pessoa”, "membros da nossa familia fazem o mesmo tipo de coisas

que outras familias fazem", "a crianca é capaz de expressar seus sentimentos para 0s outros”,

"eu raramente me sinto deprimido™, "a crianca pode andar sem ajuda”.
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Escala de empoderamento familiar — FES (Family Empowerment Scale elaborada por
SINGH et al., 1995 e validada para o contexto brasileiro por WILLIAMS; AIELLO,
2004). Esta escala avalia quatro niveis de empoderamento, sendo composta por 34 itens. Os
niveis de empoderamento sao: (a) sistema de militancia; (b) conhecimento; (c) competéncia e
(d) autoeficicia. Trata-se de uma escala, tipo Likert, com cinco pontos, variando de 1

(discordo plenamente) a 5 (concordo plenamente).

Medidas avaliativas sobre a avaliacdo da estrutura e da validade social do programa de
intervengdo

Avaliacdo do contexto programético e da performance das maes (ANEXO B). As
participantes preencheram aos questionarios, a partir dos tdépicos trabalhados durante a
intervencdo, para avaliarem diferentes aspectos da qualidade da intervencéo, ao final de cada
encontro e ao final do programa de intervengdo (adaptado de LAERSEN; ATTKINSON;
NGYYEN, 1979 apud GALLO, 2006 e ARAUJO, 2011). Cada questionario é composto por
dois objetivos: (a) Avaliacdo do Contexto Programatico da Intervencdo, que avalia os temas
abordados e os procedimentos utilizados e (b) Avaliacdo da Performance das Maes, para

verificar a assimilacdo dos contetidos abordados durante a intervencao.

Opinido das mées sobre o programa de intervencdo (ANEXO C). Para avaliar a opinido
das méaes sobre o programa de intervencdo foram aplicados dois questionarios. O primeiro
questionario possuia 20 itens, adaptados de Aradjo (2011), que avaliam o local, dias e horario
das reunides, o trabalho dos palestrantes, da pesquisadora e de seus auxiliares de pesquisa,
importancia dos assuntos e do trabalho para a participante, o filho com deficiéncia e sua
familia, interesse em continuar aprendendo sobre assuntos relacionados a familia, programa
de intervencdo e desenvolvimento infantil, interesse em continuar participando de um grupo
de mées, importancia da opinido do grupo e dos resultados alcangcados, opinido sobre o
trabalho em grupo e importancia do empoderamento das familias em relagdo ao bem-estar
familiar e estimulacdo das criancas. Trata-se de uma escala, tipo Likert, de cinco pontos
variando de 1 (discordo plenamente) a 5 (concordo plenamente).

O segundo questionario foi elaborado pela pesquisadora, com o objetivo de avaliar a
opinido das médes com relacdo a participacdo no programa de intervencdo. Possui quatro
questdes abertas, sendo estas: (1) O que vocés gostaram no grupo?; (2) O que vocés nao
gostaram no grupo?; (3) O que vocés acham que poderia ser diferente no grupo; (4) Vocés

consideram que o grupo foi importante para vocés?
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Procedimento de coleta de dados

Para medir os impactos do programa de intervengédo foi utilizado um delineamento
pré/pos-teste sem grupo controle. A pesquisa também foi correlacional, pois além de
comparar dados do pre-teste e do pos-teste investigou as relagdes entre variaveis (COZBY,
2006).

Para identificar as necessidades das familias, assim como para analisar 0s possiveis
impactos do programa de intervencédo sobre as maes, foram utilizadas técnicas descritivas, por
meio de questionarios quantitativos, avaliacdo das sessdes (quantitativo e qualitativo),
observacdes, anotacGes em um diério de campo e gravacgdes das falas das participantes.

De acordo com McMillan e Schumacher (1997) o método descritivo envolve a coleta
de dados como forma de testar hipdteses ou responder a assuntos sobre a situacdo atual ou
passada das variaveis selecionadas. “O estudo descritivo simplesmente pergunta o que é ou 0
que foi e relata as condi¢bes ou pessoas, ou a forma como elas estdo em uma ou em varias
dimensdes naquele momento’’ (p. 147).

Para obter maiores informacgdes em um estudo descritivo de avaliagdes de programas,
0 pesquisador podera utilizar fontes como autorrelatos dos participantes da pesquisa, relatos
de outros, observacgdes diretas e revisdo de documentos, possibilitando angariar evidéncias de
um fenémeno particular. E analisado na avaliagio de programa os processos e os resultados,
conhecidos, também, como avaliacbes formativas e somativas (MCMILLAN;
SCHUMACHER, 1997).

A avaliacdo de programa nao propde achados generalizaveis para o campo, utiliza-se
uma variedade de medidas para obter descricdes concisas e claras da metodologia
desenvolvida e aplicada no programa de intervencdo (MCMILLAN; SCHUMACHER, 1997).

Coleta de dados

Inicialmente, a pesquisadora divulgou a intervencdo em instituicdes que possivelmente
tinham pais de criangas, na faixa etaria de zero a trés anos de idade, com deficiéncia (unidade
salde escola, pré-escolas municipais e instituicdo de ensino especial).

Na unidade saude escola, ap0s a autorizagdo de um comité interno, a divulgacdo do
programa de intervencdo ocorreu por meio de uma carta, a fim de que os pais apontassem 0
interesse em participar da pesquisa e fornecessem o telefone de contato. Para entregar a carta
aos pais, a pesquisadora, juntamente com uma auxiliar de pesquisa, permaneceu no local
durante 15 dias, nos horarios de atendimentos das criancas, em que abordaram os pais em

uma sala de espera. Ao abordar os pais, a pesquisadora e a auxiliar de pesquisa explicaram 0s
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objetivos do programa de intervencdo e questionaram o interesse dos pais na participagéo,
anotando o telefone de contato dos mesmos.

Os pais que tinham filhos matriculados em pré-escolas municipais ou em uma
instituicdo de ensino especial foram contatados por meio de telefonemas, em que a
pesquisadora explicou os objetivos da pesquisa e 0s questionou sobre os horérios que
poderiam frequentar o programa de intervencdo. Os contatos telefonicos dos pais foram
fornecidos por meio da dirigente da divisdo de educacédo especial do municipio e por meio da
dirigente da instituicao de ensino especial (neste caso, apds o0s pais autorizarem).

De posse dos pais interessados e dos contatos telefonicos dos mesmos, a pesquisadora
entrou em contato novamente com os pais, a fim de passar os horarios que ocorreriam 0
programa de intervencdo. Com 0s pais que quiseram participar da intervencao, foi entregue,
no primeiro dia de grupo, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados seguiu 0 mesmo procedimento no pré-teste e no pds-teste. A coleta
de dados do pré-teste foi realizada antes do programa de intervencdo e a coleta de dados do
pos-teste foi realizada apd6s o término do programa de intervencdo, ou seja, decorridos
aproximadamente dois meses e meio da coleta de pré-teste. Foram agendados horarios com 0s
pais, com o0 objetivo de responderem aos seguintes instrumentos: Questionario Critério Brasil,
Questionario sobre as necessidades das familias, Inventario EC-Home, Questionario de
recursos e estresse na forma resumida e Escala de empoderamento familiar. Os instrumentos
foram preenchidos em forma de entrevista, para obter maior garantia de que oS mesmos

fossem preenchidos completamente.

Aucxiliares de pesquisa

Este trabalho foi desenvolvido por uma pesquisadora que contou com ajuda de seis
auxiliares de pesquisa (A1, A2, A3, A4, A5 e A6), cujas atividades das auxiliares Al, A2, A3
e A4 e A5 foram voluntarias e a participacdo da auxiliar A6 se deu devido a sua pesquisa de
iniciacdo cientifica relacionada a este projeto. As auxiliares (Al, A2, A3, A4, A6) eram
alunas de graduacgdo do curso de Licenciatura em Educacdo Especial e a A5 é formada em
Psicologia e aluna da P6s-Graduagdo em Educacdo Especial da Universidade Federal de S&o
Carlos. Como os grupos foram divididos em dois (G1 e G2), as auxiliares Al, A2 e A6
ajudaram nas tarefas e coleta de dados do G1 e as alunas A3, A4 e A6 auxiliaram nas
atividades do G2. A aluna A5 auxiliou nas davidas das mées do G1 em dois temas: mudancas

de comportamento e limites e educagdo dos filhos.
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Avaliacdo do programa de intervencdo: Medidas de pré-teste e de pos-teste

Para avaliar o programa de intervengdo, as maes preencheram instrumentos, como
medidas de pré-teste e de poOs-teste. Foram preenchidos os seguintes instrumentos: (a)
Questionario de recursos e estresse na forma resumida; (b) Questionario sobre as necessidades
das familias; (c) Inventario EC — Home; (d) Escala de empoderamento familiar.

Além desses instrumentos, as maes preencheram, apés a finalizacdo do programa de
intervencdo, os instrumentos referentes a avaliacdo e o questionario para avaliar a validade
social do programa de intervencdo. Para preencher os instrumentos, as mées vieram em um
encontro antes de iniciar o programa de intervencdo e em um encontro apos o término do

mesmo, tendo duragéo aproximada de 120 minutos cada.

Procedimento de analise de dados

Por meio dos instrumentos Questionario Critério Brasil, Questionario sobre as
necessidades das familias, Inventario EC-Home, Questionario de recursos e estresse na forma
resumida e Escala de empoderamento familiar foram obtidos dados quantitativos, em que
foram analisados usando métodos descritivos (medidas de tendéncia central e dispersao). A
analise dos dados considerou a analise descritiva do grupo, assim como os resultados dos
valores totais de cada escala, de cada participante separadamente, para avaliar o pré e 0 pés-
teste.

Para comparar as médias do grupo de mées, entre o pré e pos-teste utilizou-se o teste
de Mann-Whitney, considerando os dados obtidos por meio do Questionario sobre as
necessidades das familias, Questionario de recursos e estresse na forma resumida e Escala de
empoderamento familiar. Para comparar a frequéncia de estimula¢do que as mées ofereciam
as criancas no ambiente familiar, por meio do Inventario EC-Home, utilizou-se o teste de
Kruskal-Walllis. Para relacionar as variaveis foi utilizado o teste de correlacdo de Spearman,
considerando apenas 0s dados do pré-teste.

Com os questionarios aplicados em cada encontro e ao término do programa de
intervencdo foram obtidos dados qualitativos e quantitativos. Com os dados qualitativo
(avaliagOes da intervencdo) foram realizadas andlises de contetdo, em que participaram dois
juizes para verificar a confiabilidade das categorias elaborada. Os dados quantitativos foram
analisados usando métodos descritivos - medidas de tendéncia central e dispersédo (COZBY,
2006; SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2006). Considerou-se o nivel de significancia p<0,1,

em decorréncia do tamanho da amostra.
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Programa de intervengdo com maes
Intervencao

A intervencdo com as maes ocorreu em dois grupos (G1 e G2), sendo que no G1
participaram quatro maes e no G2 trés maes. O programa de intervencdo foi realizado em
nove encontros que ocorreram semanalmente, com duragdo de 120 minutos cada, sendo
estruturado em duas partes: (a) praticas parentais e desenvolvimento infantil e (b) teméticas
de interesse das maes*. No G1, alguns encontros tiveram duracdo de 150 minutos.

Com relacdo ao ultimo item, as mdes do G1 demonstraram interesse pelos temas que
abordaram a nutrigdo infantil, a relacdo familia-escola e os direitos da pessoa com deficiéncia.
J4, as mdes do G2 escolheram dois temas iguais ao primeiro grupo, sendo estes os de nutri¢ao
infantil e os de direitos da pessoa com deficiéncia, diferenciando uma escolha com o tema que
fala sobre a sexualidade infantil. As escolhas por diferentes temaéticas trouxeram além do
conhecimento e informacdo as maes, o contato com profissionais e com diferentes instituicoes
que atendiam criangas com deficiéncia, estabelecendo uma parceria com as familias, a fim de
permitir trocas de informacdes

Além dos nove encontros, as maes foram reunidas antes de iniciar o programa de
intervencéo e apds o término do mesmo, a fim de preencherem os instrumentos de pre-teste e
pos-teste e 0s de avaliacdo do contexto programatico e de validade social. Esses encontros
tiveram aproximadamente 120 minutos de duragéo cada.

Todos os encontros foram gravados, utilizando dois gravadores digitais e depois foram
transcritos. Por meio dos encontros, as necessidades das familias puderam ser reconhecidas e
trabalhadas para encontrar solugdes para os problemas demonstrados pelas méaes, além disso,
0s encontros auxiliaram na busca de servicos de rede de apoio.

O programa de intervencdo com mdes foi baseado nos pressupostos da andlise do
comportamento. Foram utilizadas técnicas comportamentais, tendo por objetivo orientar e
trabalhar os participantes sobre: (a) os fundamentos da analise aplicada do comportamento;
(b) a identificacdo dos determinantes de comportamentos desadaptativos dos filhos e (c) a
aplicacdo, no dia a dia, dos procedimentos béasicos de modificacdo do comportamento
(MOREIRA; MEDEIROS, 2008; VLADESCU; KODAK, 2010). Além disso, a intervengédo
pode contar com a participacdo de profissionais da area de satde e humanas, a fim de atender

as necessidades das maes.

*As teméticas de interesse das participantes foram coletadas no primeiro encontro do programa de intervengéo
para mées.
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Ao final de cada encontro, as maes responderam a um pequeno questionario para
avaliar o encontro, e no ultimo encontro, as mesmas responderam um questionario que
avaliava o programa de intervencdo como um todo. Além disso, nos encontros que as
tematicas foram planejadas previamente pela pesquisadora, foram entregues folders e
materiais explicativos (vide Apéndice).

Sendo assim, para melhor compreender como o programa de intervencdo para mées

foi desenvolvido tem-se abaixo, no Quadro 2, as atividades descritas em cada encontro.

Quadro 2. Descricdo do programa de intervencdo para maes do G1 e G2

Encontro Tempo Assunto/Tema Metodologia Referéncias
principal

12 120° Vivéncia de ter | - Apresentacéo e relatos das mées; GALLO (2006);
um filho com | - Responder questdes relacionadas | ARAUJO (2011).
deficiéncia; com o0s sentimentos e reacdo das mdes
Questionamentos | e familiares com a chegada da crianca
sobre as teméticas | com deficiéncia (utilizou-se como
a serem | base, um  roteiro  previamente
trabalhadas, assim | planejado). Sendo estas: 1) Como foi o
como das | nascimento do seu filho para vocé?; 2)
tematicas de | Ao descobrir que seu filho tem
interesse das mdes | necessidade educacional especial, 0

que vocé sentiu?; 3) Qual a reacdo dos
familiares com a chegada da crianca?;

- Troca de vivéncia e experiéncia entre
as participantes;

- Escolha de trés temas a serem
abordados por profissionais
convidados nos trés ultimos dias de
grupo;

- Avaliacédo do encontro.

28 120 | A importéncia da | - Apresentacdo expositiva do tema; DESSEN; BRAZ
familia para o | - Espago para as maes tirarem ddvidas; | (2005);
desenvolvimento - Dindmica* 1: escolher uma foto de | PANIAGUA,;
infantil revista e, criar uma histéria sobre | GALLO (2006);

familia com base na foto e apresenta-la | PALACIOS (2007);
ao grupo; BEE (2008);
- Dinamica 2: desenhar uma familia | DESSEN; SILVA,
levando em consideracao a | (2008); ARAUJO,
apresentacdo e a historia criada | (2011).
anteriormente. Apresentar e explicar o

desenho;

- Troca de experiéncia e vivéncia entre

as participantes;

- Discusséo da temética;

- Entrega de folder;

- Avaliacdo do encontro.

32 120° Familias de | - Dinamico Palito de Foésforo | RAVER; KILGO
criangas com | (qualidades de sua familia); (1991);
deficiéncia - Apresentacdo expositiva do tema; PANIAGUA

- Espaco para as mées tirarem dividas; | (2007); DESSEN;
- Troca de experiéncia e vivéncia entre | BRAZ (2005);
as participantes; DESSEN;

- Discusséo da temética; POLONIA;

- Entrega de folder; DESSEN  (2005);
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- Avaliacdo do encontro.

GALLO  (2006);
SILVA  (2008);
ARAUJO (2011).

42 1200 Estimulacéo - Entrega do “’Manual aos Pais: sobre | GALLO (2006);
infantil e o papel | o Desenvolvimento do Bebé e da | LEGARDA; BEE
dos pais Criancga Pequena’’; (2008); MIKETTA

- Leitura e explica¢do do ’Manual aos | (2010); ARAUJO
Pais: sobre o Desenvolvimento do | (2011).

Bebé e da Crianga Pequena’’;

- Espaco para as mées tirarem dudvidas;

- Dindmica: ‘’Conto infantil e teatro’’;

- Troca de experiéncia e vivéncia entre

as participantes;

- Discusséo da temética;

- Avaliacéo do encontro.

58 120° Limites e | - Dindmical: Volte a infancia e pense | GOMIDE, (2004);
educacéo dos | em alguma situacdo de imposi¢do de | GALLO (2006);
filhos limites pelos seus pais; ARAUJO (2011).

- Responder perguntas com relagdo a
limites e educacéo dos filhos;

- Apresentacao expositiva do tema;

- Espaco para as mées tirarem duvidas;
- Reflexdo - desafio de ser pai/mae;

- Troca de experiéncia e vivéncia entre
as participantes;

- Discusséo da temética;

- Entrega de folder;

- Avaliacéo do encontro.

62 120’ Compreendendo - Responder questfes relacionadas as | CANAAN (2002);
seu filho: | mudancas de comportamento; BOLSONI-SILVA;
Mudancas de | - Apresentacdo expositiva do tema; MARTURANO
comportamento - Espaco para as mées tirarem dividas; | (2002); GALLO

- Troca de experiéncia e vivéncia entre | (2006); CIA (2009);
as participantes; ARAUJO (2011).

- Discusséo da tematica;

- Entrega de folder;

- Avaliacdo do encontro.

7 120° Nutricéo infantil - Apresentacdo expositiva do tema; ACCIOLY;

- Espago para as mées tirarem dividas; | LACERDA (2003);
- Troca de experiéncia e vivéncia entre | GALLO (2006);
as participantes; ARAUJO (2011).

- Discusséo da temética;

- Avaliagdo do encontro.

82 150° Relacdo familia- | - Apresentagdo expositiva do tema; GALLO (2006);
escola (G1); - Espaco para as maes tirarem dadvidas; | ARAUJO (2011)
Sexualidade (G2) | - Troca de experiéncia e vivéncia entre

as participantes;
- Discusséo da temética;
- Avaliacéo do encontro.

98 120° Direitos da pessoa | - Apresentacdo expositiva do tema; GALLO (2006);

com deficiéncia - Tirar davidas; ARAUJO  (2011);

- Troca de experiéncia e vivéncia entre
as participantes;

- Discusséo da tematica;

- Avaliacdo do encontro.

FERRAZ et al.
(2012).

*As dindmicas foram aplicadas de acordo com o interesse e disponibilidade das mées.
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Descricées dos encontros do Programa de intervencéo para mées (G1 e G2)°

Apresentacao do programa de intervencdo para maes e aplicacdo dos instrumentos na

forma de pré-teste

Objetivos: (a) conhecer o grupo; (b) integrar-se com os outros membros do grupo; (c)
conhecer o funcionamento do grupo, os encontros e os objetivos dos mesmos e (d) decidir as
tematicas das trés Gltimas palestras.

Procedimento:

Primeiramente, as mées foram recebidas e acolhidas pela pesquisadora e pelas
auxiliares de pesquisa. Para que as mdes se sentissem a vontade no grupo, a pesquisadora e as
auxiliares de pesquisa se apresentaram e explicaram sobre o funcionamento e o objetivo da
intervencdo.

Em seguida, as participantes se apresentaram, falaram um pouco sobre si e
apontaram situacdes que sentiam dificuldade em lidar, como a interacdo com o filho e com a

sociedade. Como por exemplo:

Dificuldades com o filho:

M2 — “Quando eu soube que minha filha tinha necessidades especiais eu
parei de trabalhar... Sou mae de coragdo... “Eu fago tudo por ela”... ‘‘Ela tem
capacidade, s6 que por minha causa ela nao faz”.

M4 - “Nada chama aten¢do do meu filho™... “’Ele se joga o tempo todo “...
Meu filho é nervoso, grita o tempo todo”... “Ele é muito magro, pois come
poucos alimentos”.

Dificuldades com a sociedade:

M5 — “’Eu ja sofri preconceito com minha filha. Um dia ela estava em um
brinquedo e todas as mées tiraram seus filhos. Eu ndo soube como lidar e fui
embora’’...

M6 —... Todo mundo pergunta o que o meu filho tem, eu ndo gosto... Eu s
respondo dependendo da abordagem da pessoa... Se perguntarem com do6 do
meu filho, eu sou bem grossa... E depende do dia, tem dias que vocé quer
responder tudo e tem dias que vocé ndo quer falar nada...”

Apols a apresentacdo e relatos das participantes, as mées receberam um material

explicativo constando os objetivos gerais da intervencao, informacgdes sobre as tematicas de

® Optou-se por descrever o primeiro dia em que as maes foram para o programa de intervengéo, preencherem os
instrumentos do pré-teste, pois foram coletados relatos sobre a vivéncia de ser mae de uma crianga com
deficiéncia.
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cada encontro, normas e organizacOes gerais do programa de intervencdo para mées
(Apéndice B), a fim de que as mesmas esclarecessem suas duvidas.

Em seguida, as participantes responderam aos questionarios de pré-teste: (a)
Questionario Critério Brasil (Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa — ABEP, 2008);
(b) Questionario sobre as necessidades das familias (PEREIRA, 1996); (c) Inventario EC -
Home (MARTINS et al., 2004); (d) Questionario de recursos e estresse na forma resumida
(SILVA, N., 2007) e Escala de empoderamento familiar (WILLIAMS; AIELLO, 2004).
Durante a aplicacdo dos instrumentos, as mées relataram suas experiéncias, que estavam
relacionadas ao seu dia a dia e ndo as questdes dos instrumentos, ou seja, as maes néo

verbalizaram as suas respostas.

1° Encontro (Vivéncia de ter um filho com deficiéncia)

Objetivos: (a) interagir com os demais membros do grupo; (b) conhecer a histéria das
participantes; (c) trocar experiéncias e vivéncias entre os integrantes do grupo.

Procedimento:

Neste encontro foi realizado um grupo focal, em que as mées conheceram a historia de
cada participante, além de ocorrer uma troca de vivéncia e experiéncia entre as mesmas. Para
que o grupo focal ocorresse, a pesquisadora fez trés perguntas as maes, sendo estas: “1) Como
foi o nascimento do seu filho para vocé?’’; “’2) Ao descobrir que seu filho tem NEE, o que
vocé sentiu?’’; “’3) Qual a reacdo dos familiares com a chegada da crianga?’’ As respostas
foram conduzidas de forma que todas as mées conseguissem contar sua historia. Ndo houve
restricdo para as resposta, sendo assim, o tempo de fala era livre e foi permitida a troca de
ideias e discuss@es entre as participantes. Segue abaixo algumas respostas das maes diante das

perguntas realizadas no grupo focal:

1) Como foi o0 nascimento do seu filho para vocé?

M1 — “Descobri com trés meses de gestacdo que meu filho teria sindrome de
Down. Quando eu descobri, passei por uma fase muito dura, pois como
todos os pais, nés tinhamos a idealizacdo de um filho perfeito... Meu filho
nasceu de parto normal. Quando ele era bebé teve dificuldade para suc¢do do
leite materno, mas consegui e amamentei até os dois anos de idade.”

M 2 — “Minha filha ndo nasceu de mim, ela é filha de coracdo. A mae dela
de sangue € prostituta e ela tentou abortar durante a gravidez. Nao sei se é
por isso que minha filha tem esse problema, eu acho que ndo. Eu sou
apaixonada por minha filha, ela € muito inteligente, s6 ndo anda.”
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M5 — “Quando minha filha nasceu ela ndo se parecia com ninguém, parecia
uma japonesinha, mas o pé dela era igual o do meu marido. Fui mandada
para um quarto sozinha, eu via as criangas chegarem menos minha filha.
Minha filha chegou ao quarto, s6 mamou e levaram ela embora de novo...
Meu marido e a médica geneticista vieram me dar a noticia que minha filha
tinha sindrome de Down. Nunca tinha visto nada sobre sindrome de Down,
sO vi na novela das nove, a Clara, sabe... Ai eu fiquei pensando que ela ndo
iria falar e iria babar... Fui para casa chocada... Ela era muito molinha...”

2) Ao descobrir que seu filho tem necessidades educacionais especiais (NEE®), o que vocé

sentiu?

M1 — “... No comeco eu ficava o tempo todo pensando o que seria do futuro
do meu filho, se ele conseguiria alcangar os estudos e se um dia ele fara uma
faculdade, o que ele vai ser quando crescer. Depois eu comecei a tentar
pensar mais no presente e no que fazer para ajudar meu filho no seu
desenvolvimento, e para que ele fosse feliz...”

M4 — “Quando meu filho nasceu, ele ndo sugava o leite... Foi muito dificil,
eu o levei em muitos médicos, mas s6 com dois anos que descobriram que
ele tinha autismo...”’

M6 — “Foi dificil quando eu descobri que meu filho tinha deficiéncia, fui
fazer exame para descobrir o sexo... Sai de l& chorando e liguei para 0 meu
marido... Quando meu filho nasceu eu fiquei assustada com o pé dele, era
torto... Foi uma mistura de angustia com alivio. Foi complicado, porque
fiquei bem agressiva e os médicos me assustaram com o que eles falavam
sobre meu filho...”

3) Qual a reacéo dos familiares com a chegada da crianca?

M6 — “Eu ndo sei 0 que se passa com 0 meu marido, porque ele nunca falou
nada sobre a necessidade especial da nossa filha, e eu também tenho medo
de perguntar, porque posso me decepcionar... Minha sogra é a Unica que olha
estranho para minha filha e isso me chateia... Minha mée diz que ela é uma
crianca normal, que nao tem nada...”

M2 — “’Todo mundo ama ela e aceita o jeito dela de ser... Antes de eu adota-
la todos sabiam que ela tinha deficiéncia fisica e concordaram com a minha
atitude de leva-la para casa... ”’

Apbs responderem as perguntas, as maes do G1 e G2 escolheram trés temas de
interesse, para serem abordados nos ultimos encontros. Desta forma, o G1 escolheu: (a)
Relacdo familia-escola; (b) Nutricdo infantil e (c) Leis e direitos da pessoa com deficiéncia.
Ja, as participantes do G2 escolheram o0s seguintes temas: (a) Sexualidade infantil; (b)

Nutricdo infantil e (c) Leis e direitos da pessoa com deficiéncia.

® Sera mantido o termo necessidades educacionais especiais (NEE) no texto quando se referir ao termo utilizado
no decorrer do programa de intervencdo.
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2° Encontro (A importancia da familia para o desenvolvimento infantil)

Objetivos: (a) conhecer a importancia que os pais tém sobre o desenvolvimento
global da crianca e no primeiro contato social; (b) entender que o comportamento dos pais
exerce influéncia sobre os filhos e (c¢) compreender a importancia da familia sobre a
estimulagdo da crianca.

Procedimento:

Antes de realizar a apresentacdo oral sobre o tema, a pesquisadora fez a uma pergunta
as maes O que é familia para vocés?’’, com 0 intuito de conhecer o conceito que as
participantes tém sobre familia. As respostas foram diversas, como mostram os relatos

abaixo:

M2 — “Familia para mim é a unido de todos que estdo perto. Primeiro é o
miolinho, os pais e os filhos, depois vem os tios, primos... Na minha familia
nao decidimos nada sozinho, estamos sempre unidos’’.

M3 - “A familia é amor, carinho e aconchego”.

M7 — “Sao pessoas unidas por sentimentos, onde um cuida do outro’’.

Apdbs responderem as perguntas, as participantes receberam um material de apoio
(Apéndice C) constando informac6es sobre familia e desenvolvimento infantil. Em seguida, a
pesquisadora apresentou o contetdo "A importancia da familia para o desenvolvimento
infantil”, de forma expositiva. Durante a palestra, permitiu-se que as mées comentassem ou
esclarecessem suas ddvidas sobre o tema.

Para complementar o conteldo transmitido de forma expositiva, aplicou-se uma
dindmica disparadora do tema. Nesta dindmica, as participantes deveriam recortar uma figura
que representasse uma familia e contar uma breve historia (inventada) sobre esta familia para
0 restante do grupo.

A atividade disparadora do tema gerou diferentes historias sobre a constitui¢do
familiar, havia familias monoparentais (M5, M6), estendidas (M2, M3) e nucleares (M1).
Nesta atividade foram levantados aspectos relativos a diversidade de configuracfes
familiares, e os fatores relacionados a esta diversidade.

Para o fechamento do encontro 3, a pesquisadora propds outra atividade as
participantes, sendo esta a de desenhar uma familia. Em seguida, as mées explicaram seus
desenhos, levando em consideragdo as informagdes recebidas na apresentagdo expositiva
sobre a familia. Para exemplificar, tem-se abaixo a descri¢do da atividade realizada por

integrantes do grupo:
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A participante M1 desenhou uma familia nuclear. Esta familia era composta pelo pai,
mae, duas criancas e um cachorro. Nesta familia os pais eram sempre presentes, participavam
da vida social e escolar dos filhos, além de leva-los todos os finais de semana ao parque ou a
outro passeio. As criangas eram espertas, brincavam bastante, eram estudiosas e respeitavam
seus pais. Outra méde (M7) desenhou uma familia monoparental, composta por um pai e um
filho pequeno. O filho era criando pelo pai solteiro que vivia no bar e sempre voltava bébado
para casa. O filho ao tomar o pai como modelo se tornou um alcodlatra quando adolescente.

A participante M5 desenhou uma familia composta por um casal e dois filhos, sendo
uma menina e um menino. Nesta familia, o casal discutia e brigava com frequéncia,
influenciando no comportamento de um dos filhos. A filha que era mais velha compreendia
melhor a situacdo, porém o filho mais novo chorava e sofria muito com as brigas. Com o
passar do tempo, os filhos cresceram e se tornaram adultos. A filha mais velha se tornou uma
adulta responsavel, mas o mais novo cresceu revoltado e dava muito trabalho, se envolvia em
brigas de rua e era muito agressivo.

Desta forma, a atividade de fechamento possibilitou que as participantes
demonstrassem de forma indireta o que absorveram e aprenderam com a palestra, discussdes e
informacgdes transmitidas no encontro 2. No final do encontro, as participantes preencheram

uma avaliagdo sobre 0 mesmo.

3° Encontro (Familias de criancas com deficiéncia)

Obijetivos: (a) entender a importancia da familia para a estimulagdo da crianga com
deficiéncia; (b) conhecer o papel dos membros familiares no desenvolvimento da crianga com
deficiéncia; (c) entender as diferentes concepcdes de familias de criangas com deficiéncia; (d)
compreender o0 modelo de adaptacdo ao receber a noticia da deficiéncia; (e) entender a
importancia de um servico de apoio e formas de busca-los e (f) compreender a necessidade de

estimular precocemente a crianca com deficiéncia.

Procedimento:
Este encontro iniciou-se com uma dindmica de quebra-gelo *’Minha familia é’’. Nesta
atividade, as maes deveriam acender um palito de fosforo e falar as qualidades presentes na

propria familia até o palito se apagar, como mostram os relatos abaixo:
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Minha familia é:

M1 — “Carinhosa, amiga, participativa e amorosa. Um ajuda o outro,
discutimos para resolvermos os problemas, brincamos muito e fazemos
varias coisas juntos’’.

M2 — “Temos amor um pelo outro, discutimos todos os problemas, existem
algumas brigas, mas nos amamos muito. Somos bem unidos, contamos uns
com o0s outros’’.

M5 — “Somos unidos, existe bastante companheirismo e amor. Minha
familia ¢ tudo para mim’’.

M 6 — “Cooperativa, amavel, compreensivel e companheira”’.

Apo6s a dindmica, a pesquisadora transmitiu o contetido sobre “Familias de criangas
com deficiéncia’’ de forma expositiva. As mées receberam um material de apoio (Apéndice
D) para complementar o contetdo da apresentacdo. Durante a apresentacdo permitiu-se que as
participantes comentassem ou esclarecessem ddvidas sobre o assunto abordado. Sendo assim,
as mées trocaram experiéncias e vivéncias durante a exposicao dos slides, como mostram as

falas abaixo:

M1 - “Quando eu estava gravida, ja pensava como ele seria, o que faria, que
escola iria estudar... >’

M2 — “Minha filha quando nasceu foi mandada imediatamente para
estimulacdo precoce... L& na Santa Casa eles mandam logo quando nasce
para a estimulagdo precoce, e ela nasceu la... Mas, depois ela passou para a
Unimed e parou de fazer estimulagdo... ”’

M6 — “As pessoas e a sociedade te olham com preconceito. A inclusdo é
uma ideia boa, mas mesmo assim as pessoas e 0s professores ainda rejeitam
nossas criangas’’.

M5 — "Nas escolas particulares eles ndo deixavam entrar para conhecer, por

isso, eu coloquei meu filho em uma escola publica que me recebia a
qualquer hora ... As professoras vém até mim e contam sobre o meu filho™’.

No final da sesséo as participantes preencheram uma avalia¢do sobre o encontro 3.

4° Encontro (Estimulacdo infantil e o papel dos pais)

Objetivos: (a) conhecer as fases do desenvolvimento global infantil (fisico, cognitivo,
emocional, linguistico e social); (b) entender a importancia de estimular precocemente a
crianga e (c) entender qual é a importancia do papel dos pais no processo de estimulacdo da

crianca.
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Procedimento:

A pesquisadora iniciou o encontro entregando uma cartilha construida pela mesma,
denominada O desenvolvimento do bebé e da crianca pequena (Apéndice G). Em seguida,
passou diversas informacdes sobre o desenvolvimento infantil e a importancia da estimulagéo
da crianga. No manual continha informacgdes sobre o desenvolvimento e estimulagdo de
criangas de zero a cinco anos, com o intuito de informar as mées sobre as etapas do
desenvolvimento da crianca e para que as mesmas utilizassem este manual para estimular seus
filhos de forma continua. Permitiu-se que as participantes comentassem ou esclarecessem
duvidas sobre o conteudo abordado, durante a apresentacdo. Abaixo tem-se alguns

comentarios das mées durante a apresentacdo do tema:

M1 — “Meu filho ainda ndo fala, ele aponta para o que ele quer, mas eu o
estimulo a falar e ele fica bravo... >’;“... Eu estou tirando a fralda do meu
filho, as vezes ainda escapa alguma urina, mas aos poucos ele esta
conseguindo segurar mais... Achei este momento muito dificil para a mée e
para a crianga”.

M3 —’Quando meu filho queria alguma coisa, ele se jogava no chdo e eu ia
correndo ver o que ele queria. Hoje eu o deixo chorar e gritar e saio de perto
quando ele faz isso. Deu certo, ele parou de fazer isso’’.

M3 — “... Meu filho ja escova os dentes com pouca ajuda... Evacuar ele s
faz durante o banho, mas xixi ele faz no vaso, ndo faz embaixo da agua. Eu
estou tentando o fazer evacuar no vaso, hoje por exemplo, ele fez no
vaso...”’.

M5 — ““... Minha filha estda numa fase em que a gente ndo entende... Eu
escondo tudo (como brinquedo, comida, etc.) para estimular ela a falar e ndo
a apontar, mas ela vai l4 onde escondi e pega, abre a geladeira, armario...”

M5 - ‘... Minha filha estd muito egoista. Ela ndo divide nada, biscoito,
brinquedos, nada. Faz uns dois meses que ela comegou com esse
comportamento... ”’

M6 — ... Meu filho j& pega no lapis certinho. E incrivel! Eu acho que é
porque minha filha mais velha brinca muito com ele e o ensina a pintar... *’

M6- ‘... Eu tirei tudo da minha sala de jantar e, coloquei um tapete de EVA
no chao. Transformei este comodo em um espago para meu filho brincar... ”’

No final do encontro, ap6s as discussdes, comentarios e questionamentos, as

participantes preencheram uma avaliagdo sobre o encontro.
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5° Encontro (Limites e Educac&o dos Filhos)

Objetivos: (a) entender a importancia de estabelecer regras aos filhos; (b) conceituar
monitoria e reforco positivo e (c) compreender sobre 0 modelo moral dos pais para os filhos.

Procedimento:

Este encontro iniciou-se com uma dindmica, em que as maes deveriam voltar o
pensamento para o passado, para a infancia ou adolescéncia, e lembrarem-se da maior
dificuldade que seus pais tiveram para impor limites nesta época. Os relatos abaixo mostram

algumas lembrancas das participantes com relacdo ao passado, adolescéncia ou infancia:

M1 - “Uma vez eu fui ao parquinho com uma amiguinha, eu tinha por volta
de 4 anos, e a gente foi sozinha, a pé, e l& ficamos brincando um bom tempo.
Eu cheguei tdo realizada na minha casa, porque eu tinha saido para brincar
sem meus pais, mas quando entrei em casa apanhei e ndo entendia o porqué,
fiquei tdo revoltada com isso... ”’

M2 — “Um dia eu levei um leque de uma crian¢a da escola para casa e,
minha avd, que era minha mae, sempre olhava a minha bolsa. Quando ela
viu o leque, me fez ir a escola e, na frente de todo mundo, ela me fez pedir
desculpas e devolvé-lo... *’.

M3 — “Eu era terrivel, subia em cima da laje, do muro... Eu apanhava muito
de fivela, tapa, tudo, uma vez até levei uma vassourada. Eu fui criada por
minha avo, ela era uma mulher muito agressiva’’.

M4 — “Por medo, eu ndo aprontava, porque eu tinha pavor da minha mée...
Por isso, ndo lembro de ter aprontado nada’’.

M6 — “Eu me lembro de quando era pequena e estava bem maquiada e
minha mae gritou e ficou muito brava comigo ...”".

M7- °’Nao me lembro de nenhuma situa¢do, minha mae era muito brava, ndo
dava para aprontar... *’.

Apo6s lembrar-se de alguma situacdo vivenciada no passado, as participantes refletiram
sobre como é ser pai/mée no século XXI e responderam rapidamente a pergunta “Qual é a

maior dificuldade que vocés tém para colocar limites nos seus filnos?’’ As maes responderam

que:

M1 — “A moral dos pais mudou, tem pais que incentivam os filhos a bater...
A sexualidade, as criancas estdo aprendendo mais cedo, ndo sei se estdo
desenvolvendo muito rapido, se é o DNA, sei la... ™’

M2 — “Tenho dificuldade em impor limites em minha pequena, com ela é
diferente do que foi com meus outros filhos... Ja a vi fazendo careta por tras
de mim e ndo fiz nada’’.
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M3 — “Minha maior dificuldade é a intromissdo da minha sogra, ela mora do
lado de casa e faz tudo que meu filho quer. Eu falo ndo para meu filho e, ele
corre na casa da avo e ela faz... *’.

M4 — “A gente ndo quer que eles passem o que a gente passou, mas me
preocupo muito com a educacdo do meu filho... Hoje existem mais
prostituigdes, drogas... *’.

M6 — “Tenho dificuldade em negar as coisas para meu filho. Quando eu falo
ndo para ele, ele comega a chorar, ai eu acabo fazendo o que ele quer... >’

M7 — “Na&o sei se é porque o meu filho ndo me entende, mas ele ndo da
trabalho... Eu ndo tenho dificuldade em impor limites a ele’’.

Em seguida, a pesquisadora apresentou o conteudo “limites e educacao dos filhos’’ de
forma expositiva. As participantes receberam um material de apoio (Apéndice E), constando
informacdes sobre o tema apresentado. Posteriormente a apresentacdo, as mées esclareceram
suas duvidas e discutiram sobre o tema abordado. No final do encontro 5, as participantes

preencheram um questionario de avaliacdo do mesmo.

6° Encontro (Compreendendo seu filho: Mudancas de Comportamento)

Objetivos: (a) compreender a influéncia da familia no comportamento da crianca; (b)
entender qual é o significado e diferenca entre formas de se comportar e (c) entender a
influéncia que eventos ambientais tém sobre o comportamento humano, mais especificamente
infantil.

Procedimento:

Inicialmente, a pesquisadora perguntou as maes o que significava para elas a palavra

comportamento e, algumas delas responderam:

M1 — “Forma de reagir em ambientes externos’’.

M2 — “Como a gente reage com as pessoas’’.

M3 — “Respeitar os limites impostos pela sociedade’’.

M4 — “E a personalidade, pelo comportamento se define a personalidade de

alguém, como a pessoa ¢”’.

M6 —“Como a gente se porta’’.
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Em seguida, a pesquisadora fez outras duas pergunta as participantes. Sendo a

primeira;: Como vocés reagem gquando seus filhos fazem algo positivo?

Os relatos de algumas mées foram:

M1 e M3 — “Dou os parabéns e bato palma’’.

M6 — “Eu elogio’’.

M7 — “Elogio bastante. Dou bastante importancia para os atos positivos do

meu filho’’.

A segunda pergunta foi: Como vocés reagem quando seus filhos fazem algo que vocés

ndo aprovam? Como mostram as falas abaixo, algumas mées responderam:

M1 — “Falo que ndo pode. Dependendo da situagdo, sou mais enérgica ou

mais brava’’.

M4 — “Chamo a atengdo do meu filho, falo que ndo pode’’.

M7 — “Tento ensinar o correto’’

Apds as perguntas, a pesquisadora explicou de forma oral e expositiva sobre o tema

“Compreendendo o seu filho: mudangas de comportamento’’ e, entregou materiais de apoio

as maes (Apéndice F). Este tema abordou as formas de comportamento, a influéncia que os

familiares, mais especificamente os pais, tem sobre o comportamento dos filhos e como lidar

com algumas situaces. Durante a palestra, permitiu-se que as participantes esclarecessem

suas duvidas e discutissem ou comentassem sobre o tema abordado, como mostram as falas

abaixo:

M1 — “Quando meu filho era menor ele puxava o meu cabelo, eu soltava a
médo dele na marra e dava alguns tapinhas na médo dele. Comecei a tentar
explicar o porqué, ele ndo podia puxar o meu cabelo e, eu puxava o cabelo
dele e falava que doia na maméae também”.

M2 — “Em casa, minha filha fica uma hora olhando para o prato de comida,
querendo que eu dé comida na boca dela. Eu fico falando come filha, come
sozinha, mas ela ndo come, seja doce ou salgado. Ela sempre acaba dando
um jeitinho que eu faga as coisas por ela... Eu tinha progredido quanto a
alimentacdo, mas ela me tira do sério... Hoje eu fiz um prato e dei na boca
dela, mas ontem a noite ela ndo comeu, pois eu ndo dei comida na boca
dela... Na escola, ela come sozinha, ndo sei por que em casa ela faz isso... O
comportamento dela é culpa minha, eu ndo estou conseguindo dar limites a
ela...”.
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M3 — “Meu filho se jogou no chdo no poupa tempo, por dentro eu queria dar
alguns tapas nele, mas eu respirei fundo. Quando ele esta agitado e eu dou
um brinquedo para distrai-lo, ele joga longe e em quem estiver na frente
dele’’.

M4 — “Meu filho ndo tem discernimento como as outras criangas. Agora
estou tentando ensina-lo repetindo com ele varias vezes a mesma atividade,
como por exemplo, a alimentagao...”’

M6 — “Eu ndo tenho paciéncia com crianca que chora, grita, faz tudo na base
do grito’’.

M7 — “Estou tentando ensinar o meu filho que ndo farei mais tudo que ele
quer quando ele chorar... Quando passavamos em frente ao Mc Donald’s ele
chorava e eu parava para comprar um Mc lanche feliz a ele... Agora estou
tentando fazé-lo entender que ndo vou mais parar sempre, nem se ele
chorar...”

No final do encontro, apds as discussdes, comentarios e questionamentos, as

participantes preencheram uma avaliacdo sobre o encontro.

7° Encontro (Nutricdo infantil)

Objetivos: (a) entender a importancia que uma boa alimentacdo (com vitaminas e
minerais) tem sobre o desenvolvimento infantil; (b) aprender a introduzir alimentos ricos em
vitaminas na alimentacédo da crianca e (c) transmitir informacdes sobre o aleitamento materno
—a importancia da amamentacdo e como e quando deixar de amamentar.

Procedimento:

Neste encontro, a palestrante convidada (profissional de nutricdo) pediu para que as
maes se apresentassem e respondessem ’O que é alimentacdo saudavel para vocés?’’ As

mades responderam que uma alimentacgdo saudavel é:

M3 — “Alimentos balanceados, usar pouco 6leo, pouco sal’’.
M4 —“Frutas, legumes e verduras’’.
M 7 —“O tridngulo dos alimentos - proteinas, carboidratos e verduras’’.

Em seguida, a profissional convidada apresentou informacg6es sobre nutricdo de forma
expositiva. Apos a palestra, as participantes puderam esclarecer suas davidas e discutir sobre
0 assunto, como explicitado abaixo:

Algumas questoes:

M1 — “Existe alimentagdo direcionada para a sindrome de Down? Existem
alimentos que ajudam no funcionamento neuroldgico e cognitivo da
crianga?”’
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M3 — “Os antigos falavam que colocar prego para cozinhar e depois tomar a
agua € bom, isso € mito ou verdade?’’

M7 — “Meu filho pode perder nutrientes, se ele comer a fruta s6 batida com
leite?”’

Alguns comentérios e questdes:

M4 — “Meu filho mama até hoje, ele ja tem trés anos de idade. Se fosse uma
crianga normal talvez fosse mais facil, eu tenho d6... Como fagco para ele
deixar o peito?”’

“...0 meu filho passa mal com carne vermelha, s6 o frango néo faz mal. Ele
tem problemas com iogurte, tem refluxo. Eu também né&o posso comer nada
com lactose, sera que ele pegou algo parecido de mim?’’ (M4)

M6 — “Enquanto o meu filho estava na UTI eu ndo pude amamentar. Ele ia
receber leite de outra mulher. Quando eu fiquei sabendo disso, tirei 0 meu
préprio leite, porque eu queria que ele recebesse 0 meu... Serd que é porque
ele ndo mamou no peito que ele tem refluxo?”’

M7 — “Meu filho estd me dando muito trabalho para comer, ndo aceita mais

frutas. Na refeicdo eu ndo sei 0 que € ideal para ele. Quais tipos de alimentos
sdo bons para introduzir na alimentacao dele?”’

Apdbs as discussbes, comentarios e questionamentos, as participantes preencheram

uma avaliagéo sobre o encontro.

8° Encontro G1 (Interacdo familia-escola)

Objetivos: (a) entender a importancia da participacdo dos pais na vida escolar dos
filhos; (b) aprender sobre os direitos das familias na educacdo infantil e (c) orientar os pais
com relacdo a inclusédo escolar.

Procedimento:

Convidou-se uma Professora da Pds-Graduacdo em Educacdo Especial e Psicologa
para falar sobre a relacdo familia-escola neste encontro. Inicialmente, a palestrante pediu para
as maes se apresentarem e contarem sobre a escola de seus filhos, como mostram os relatos

abaixo:

M1 — “Na escola do meu filho a professora sempre fala que esta tudo bem,
fala o que ele fez de melhor e com detalhes... As vezes eu levo para a
professora artigos sobre sindrome de Down... Com a diretora, eu nunca tive
tempo para conversar, mas quando fui conhecer a escola fui muito bem
recebida por ela”.

M4 — “Meu filho frequenta a APAE e a maioria do que eu sei aprendi com
os profissionais de la... Gosto de todas as professoras, cada dia que eu vou la
e converso com elas, eu aprendo’’.



65

M3 — “No ano passado e retrasado o meu filho frequentava a creche. As
professoras de 1& me chamaram para falar que ele estava parado, que ele
tinha algum problema... Quando descobri sobre o autismo, tomei a iniciativa
de tird-lo da creche e colocé-lo na APAE... Depois dessa troca, em dois
meses, mais ou menos, o desenvolvimento dele foi incrivel, ele comegou a
falar, a tomar iniciativa...”.

Em seguida, a palestrante transmitiu informagdes as maes sobre “relagdo familia-

escola’. Durante a apresentagdo, as participantes puderam fazer comentarios ou tirarem

davidas sobre o0 assunto abordado, como mostram os relatos:

Alguns comentarios:

M1 — “O pediatra falou que seria adequado meu filho ir para a escola depois
dos 4 anos, mas por necessidade tive que coloca-lo na pré-escola. No
comeco eu tinha do, mas depois eu percebi que a escola é muito
importante... ”’

M1- “Na escola particular ndo existe sala de recurso. Serd que atualmente as
escolas municipais e estaduais se tornaram melhores? ...Se futuramente meu
filho precisar desse apoio na escola particular, € possivel conseguir?’’

M3- “..Meu medo é com a 1° série, ndo sei se meu filho vai conseguir
acompanhar...Nunca tive uma reunido explicativa sobre a metodologia de
ensino. Acho interessante ter mais detalhes sobre essa parte de ensino, mas
eu sei que eles estdo fazendo, porque eu percebo..."

M4 — ““... Lapis, caderno, cola, eu ndo vengo comprar. Eu dou para o meu
filho porque ele gosta, mas eu falo para ele conservar. Tudo que ele aprende
na escola ele quer fazer em casa...’

Apds a palestra, discussdo e troca de vivéncia e experiéncia, as participantes

preencheram uma avaliacdo sobre o encontro.

8° Encontro G2 (Sexualidade)

Objetivos: (a) informar os pais sobre maneiras de lidar com a sexualidade de seus

filhos; (b) entender como ocorre a sexualidade na infancia e (c) aprender a como lidar com os

comportamentos sexuais inapropriados dos filhos.

Procedimento:

Inicialmente a palestrante convidada (Professora da Pos-Graduacdo em Educacéo

Especial e Psicologa) pediu para as maes se apresentarem. Em seguida, a professora se

apresentou e entregou um material de apoio para cada participante e para a pesquisadora,

constando informacdes sobre a sexualidade infantil.
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A palestrante apresentou o contetido de forma oral, seguindo com os pais 0 material de
apoio entregue aos mesmos e explicando todos os topicos (a sexualidade na inféancia,
masturbacéo, etc.) contidos nesse material.

Durante a apresentacdo do conteldo, a palestrante permitiu que as méaes tirassem suas
duvidas, trocassem experiéncias e vivéncias sobre o tema. Além de falarem dos filhos
pequenos com deficiéncia, as maes contaram historias e tiraram duvidas de situacdes que

ocorrem, também, com seus filhos adolescentes, como mostram os relatos e perguntas abaixo:

M6 — ‘... Sinceramente eu estou desesperada, acho que ndo consigo lidar
com minha filha de 13 anos. Com as coisas que acontecem com o meu filho
de 1 ano eu consigo lidar, mas com ela ndo ...”

M6 — “... Para mim ela era uma menininha, mas do portdo para fora, quando
sai, ela quer se arrumar, se maquia toda, sai de salto...Eu néo gosto, ela ndo
tem idade para isso...”’

M6 — “... A minha preocupagdo maior é na questdo de namorados. Ela ja me
pediu para namorar. Eu como mae, ndo consigo lidar com isso, acabo caindo
no choro... ”’.

M6 — “... Eu queria ter uma amizade com minha filha, para ela me contar o
gue acontece... Mas se ela me conta, eu fico muito mal. O que eu devo
fazer?”’

M6 —“O meu filho com deficiéncia tem um ano. Esses tempos ele apertou o
seio da médica, porque ele quer ver... ”’.

M6 — “... Agora ele comecou a pegar no seio das mulheres, eu tiro a fralda
dele e ele ja pde a mao no pipi... Com as situacGes dele eu consigo lidar, mas
com as da minha filha ndo... >’.

M6 — “... Meu filho pediu uma Barbie esses dias. Eu vou ser sincera, fiquei
preocupada com a homossexualidade infantil. E normal entre 0s meninos
pequenos, pedir brinquedos de mulher?’’

M5 — “... Eu tomo banho com minha filha e, ela quer colocar a mao nas
minhas partes intimas, ela fica curiosa... *’

M5 — “... Um dia eu vi a minha filha e uma amiguinha dela sem calcinha,
uma estava passando a mao na outra, eu fiquei horrorizada.”’

M5 — “... Quando meu marido ficava de cueca em casa, ela queria colocar a
mao 14, agora ele s6 fica de shorts... ”’

M5 - ““... Um dia, meu pai estava na rede e minha filha foi sentar no colo do
v0, e pegou direto 1. Eu e meu marido ficamos constrangidos e meu pai
assustou. A gente ndo esperava que ela fizesse isso, mas falei que isso era
feio, que nédo podia... *’.
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M5 - Como méde eu penso na malicia do mundo, por minha filha ter
sindrome de Down eu acho que ela sempre vai ter esse jeito inocente, facil
de acreditar no que os outros falam... Tenho medo que aconte¢a algo com
ela, mas eu ndo quero fazé-la sentir medo dos homens.

No final do encontro, ap6s sanarem suas duvidas e discutirem sobre o tema, as méaes

preencheram um questionario que avaliou o encontro.

9° Encontro (Leis e direitos da pessoa com deficiéncia)

Objetivos: (a) compreender o conceito da dignidade e direito a educagdo, salde e a
acessibilidade da pessoa com deficiéncia e (b) saber como e onde exigir os direitos de seus
filhos com deficiéncia.

Procedimento:

Convidou-se um Juiz para falar sobre leis e direitos da pessoa com deficiéncia. Este
convidado iniciou o encontro se apresentando e, também, pediu para que as integrantes do
grupo se apresentassem. Em seguida, o palestrante passou diversas informacbes sobre o
conceito da dignidade e direito a educagdo, salde e a acessibilidade da pessoa com
deficiéncia. Essas informagodes foram retiradas de um livro denominado ‘’manual dos direitos
das pessoas com deficiéncia’’ (FERRAZ et al., 2012).

No final da apresentacdo, as médes puderam esclarecer suas duvidas, além de discutir e

trocar informacdes sobre o assunto abordado neste encontro, como mostram as falas abaixo:

M1 — ““... Eu pago plano médico para meu filho e ele tem seus direitos
determinados para as sessdes de fisioterapia e fonoaudiologia, mas o meu
filho precisa de mais atendimentos com esses profissionais por conta de suas
necessidades... O que posso fazer para exigir esse direito?”’

M1 — “Tem horas que a gente tem a impressdo de estar pedindo um favor,
mas nao é favor, é direito de nossos filhos”’.

M2- “Minha pequena precisa de equipamentos, ja solicitei na prefeitura, mas
estou um tempao esperando... >’

M3- “Quando meu filho sofrer alguma discriminagdo, como posso proceder?
... Porque uma vez eu levei meu filho que tem autismo no posto de saude, o
médico demorou a atendé-lo. Meu filho ndo aguentou esperar, ficou irritado
e comegou a gritar... Assim que entrei no consultério, 0 médico me
perguntou se era meu filho que estava gritando e eu respondi que sim; ai ele
me disse que la ndo era lugar para autistas, e que eu deveria pagar um plano
meédico para meu filho ja que ele ¢ assim”.

M4 — “Fiquei sabendo que em Séo Paulo as criangas com NEE podem entrar
em parques e cinemas gratuitamente’’.
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M5 — “O médico receitou um remédio de asma para minha filha. Eu fui atras
do remédio no SUS, porque achei caro o remédio, mas néo disponibilizaram.
Eu consegui um desconto direto com o laboratério. Eu gasto muito com
remédio e o SUS quase nunca disponibiliza, eles dificultam muito. O certo
seria brigar, mas a gente cansa... E o pior € que quando vocé chega com uma
receita da Unimed, eles falam “O que vocés estdo fazendo aqui? *’

M7 — “... Fui pedir na prefeitura um adesivo de deficiente para colocar no
meu carro, mas me disseram que s6 dariam se ele fosse cadeirante. Meu
filho ndo é cadeirante, mas ele é deficiente e tem direito... ”’

M7 — “... Conversei com a escola do meu filho sobre a necessidade de um
educador especial, mas me responderam que ele ndo tem direito porque esta

incluido na educacdo infantil... Esse ano eu deixei, mas ano que vem eu vou
atras... ”’

Para finalizar, as maes preencheram um questionario para avaliar 0 encontro.

Aplicacdo dos instrumentos na forma de pos-teste

Objetivos: (a) aplicar os questionarios de poés-teste, (b) avaliar a estrutura da
intervencdo; (c) expressar opinido sobre o grupo de pais e (d) finalizar o grupo de intervencéo
para maes.

Procedimento:

Neste encontro a pesquisadora agradeceu a participagdo e interesse de todos o0s
integrantes do grupo. Em seguida, a pesquisadora e as auxiliares de pesquisa aplicaram com
as maes 0s seguintes questionarios de pés-teste: (a) Questionario sobre as necessidades das
familias (PEREIRA, 1996); (b) Inventario EC - Home (MARTINS et al., 2004); (c)
Questionario de recursos e estresse na forma resumida (SILVA, N., 2007) e (d) Escala de
empoderamento familiar (WILLIAMS; AIELLO, 2004).

As participantes, também, avaliaram a estrutura da intervencdo (GALLO, 2006),
respondendo um instrumento sobre diferentes aspectos da qualidade do grupo. Além disso, as
mdes responderam um questionario Opinido das maes sobre o programa de intervencao;
sobre a opinido das participantes com relagdo a estrutura, organizacdo e funcionamento do
programa e, a satisfacdo de cada mae.

Para finalizar a intervencdo de maneira informal, realizou-se uma pequena
confraternizacéo e sorteio de brindes. Por fim, a pesquisadora finalizou o encontro apontando
aspectos positivos do programa e enfatizando a importdncia das maes continuarem
participando de eventos e grupos que oferecem informacdes relacionadas ao bem-estar

familiar e a estimulagéo infantil.
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Estratégias utilizadas para prevenir as faltas e o abandono das méaes no grupo de
intervencao

Possibilitando adequar o programa de intervencdo de acordo com as necessidades e 0s
interesses das participantes dos grupos G1 e G2, foram revistas e modificadas, quando
necessario, algumas dinamicas que eram aplicadas com as mdes para complementar 0s
contetdos dos encontros.

No primeiro dia de intervencdo, as participantes foram informadas quanto ao nimero,
funcionamento e objetivos dos mesmos. Com as méaes que faltavam nos encontros, foi
mantido o contato por meio de ligacOes telefénicas para inteira-las sobre o que foi abordado e
para solucionar possiveis duvidas, além de ser entregue na semana seguinte materiais como
folders ou manual, para que as mesmas pudessem estudar o conteddo em casa. As palestras de
cada encontro também foram disponibilizadas em forma de CD as participantes.

Durante os encontros eram disponibilizados lanches, como café, agua e bolachas, que
ficavam em cima da mesa para que as maes se sentissem a vontade para pegarem no momento
que quisessem. Ao final de cada encontro foram sorteados de um a dois brindes com custo de
R$ 2,00 a R$ 3,00 cada um, como por exemplo, massinha, brincos, elésticos/presilhas de
cabelo, gibis, livros, etc.

Para manter a motivacdo das médes ao longo da intervencdo, quando necessério, a
pesquisadora realizou adaptac6es, como por exemplo, reforcar a verbalizacdo de determinadas
participantes, utilizar a vivéncia cotidiana das maes nos temas discutidos, deixa-las a vontade
para perguntar e tirar dividas durante a exposi¢do dos temas e etc.

Além dessas estratégias, a pesquisadora mantinha contatos telefénicos semanalmente,
assim como disponibilizou seu telefone caso as mesmas quisessem tirar dividas ou solicitar
algo. Principalmente no G1, as maes acionaram a pesquisadora com grande frequéncia, por
exemplo, para: auxiliar as participantes na procura de instituicdes especializadas para suas
criangas (M3 e M4); pedir informagbes sobre cursos/simpoésios/congressos que abordam
assuntos relacionados a deficiéncia, familia e escola; participar de um projeto no Senac para
orientar na adaptacdo de cadeiras de rodas (M1); orientar na constru¢do de uma pagina na
internet para auxiliar outras familias sobre deficiéncia e estimulacdo infantil e fazer uma visita
na escola do filho de uma das maes (M1) para colaborar com o trabalhos da professora da pré-
escola. No Grupo 2, as mées solicitaram a pesquisadora para tirar duvidas sobre os direitos da
crianga com deficiéncia na educacdo infantil e sobre os comportamentos dos filhos

adolescentes (M6, M7), que ndo eram deficientes.
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Tais estratégias foram utilizadas, pois se mostraram promissoras na diminuigdo do
namero de faltas e desisténcia das participantes do programa de intervencdo para maes (CIA,
2009; PINHEIRO et al., 2006).

Perda do namero de participantes no programa de intervencéo
Quanto a participacdo das maes no grupo de intervencdo, houve a desisténcia de uma
participante (M8). Os motivos justificados pela mesma, foram compromissos e problemas

familiares que ocorreram no mesmo dia e horario dos encontros.

RESULTADOS
Estudo 1

Os resultados do estudo 1 serdo apresentados em duas partes: (a) descricdo das
necessidades, estimulacdo, nivel de estresse e nivel de empoderamento de maes de criangas

com deficiéncia e (b) relacdo das variaveis maternas.

Descricdo das necessidades, estimulacdo, nivel de estresse e nivel de empoderamento de
maes de criancas com deficiéncia
A Tabela 1 mostra as medidas de tendéncia central e dispersdo das necessidades das

maées de criancas com deficiéncia.

Tabela 1. Medidas de tendéncia central e disperséo das necessidades das mées de criangas com deficiéncia

Necessidades das Familias Meédia D.P.
Fator 1- Necessidades de informacéo

Necessito de maior informacao sobre 0s servigos e 0s apoios que presentemente estdo 2,85 0,37
indicados para meu filho.

Necessito de maior informacao sobre 0s servigos e os apoios de que meu filho poderé 2,85 0,37
beneficiar no futuro.

Necessito de maior informagéo sobre a maneira de ensinar o meu filho. 2,85 0, 37
Necessito de maior informag&o sobre a maneira de lidar com meu filho. 2,71 0,48
Necessito de maior informacdo sobre a maneira como a crianga cresce e se 2,71 0,48
desenvolve.

Necessito de maior informacdo sobre a deficiéncia e as necessidades especificas do 2,57 0,78
meu filho.

Necessito de maior informagdo sobre a maneira de falar com meu filho. 2,14 0,89
Total da subescala 2,67 0,39
Fator 2- Necessidades de apoio

Necessito de mais tempo para mim proprio. 2,85 0,37
Necessito de informacdes escritas sobre os pais das criangas que tém 0s mesmos 2,85 0,37
problemas com meu filho.

Gostaria de me encontrar regularmente com um conselheiro (médico, psicélogo, 2,57 0,78

assistente social) com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu
filho coloca.
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Necessito de mais oportunidade para me encontrar e falar com os pais de outras 2,28 0,95
criancas deficientes.

Necessito de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do meu filho. 2,28 0,95
Necessito de ter mais amigos com quem conversar. 1,85 0,69
Necessito de ter alguém da minha familia com quem eu possa falar mais sobre os 1,71 0,75
problemas que a deficiéncia do meu filho coloca.

Total da subescala 2,34 0,34
Fator 3- Explicar a outros

Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situacdo do meu filho aos 1,85 1,06
amigos.

Necessito de ajuda para explicar a situagdo do meu filho a outras criancas. 1,71 0,75
Meu marido (ou minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor a 1,57 0,97
situacdo do nosso filho.

Necessito de ajuda para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou 1,42 0,53
estranhos, me fagcam perguntas sobre a situacdo do meu filho.

Total da subescala 1,64 0,55
Fator 4- Servicos da comunidade

Necessito de ajuda para encontrar um servico que quando eu tiver necessidade 2,71 0,75
(descansar, ir ao cinema, a uma festa, etc.) figue com meu filho, por periodos curtos,

e que esteja habilitado para assumir essa responsabilidade.

Necessito de ajuda para encontrar um servico de apoio social e educativo para 0 meu 2,28 0,95
filho.

Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e compreenda as 2,14 1,06
necessidades do meu filho.

Total da subescala 2,38 0,82
Fator 5- Necessidades financeiras

Necessito de maior ajuda para obter 0 material ou equipamento especial de que meu 2,57 0,78
filho necessita.

Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentacdo, cuidados 2,42 0,97
médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva, maquina

Braille, etc.).

Necessito de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimento de 2,14 0,69
educacdo especial ou outros servigos de que o meu filho necessita.

Necessito de maior ajuda para pagar a servi¢os de colocacdo temporaria (os referidos 2,14 1,06
no ponto 20).

Total da subescala 2,32 0,55
Fator 6- Funcionamento da vida familiar

A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e encontrar soluges. 2,14 0,69
A nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos momentos dificeis, 1,85 1,06
nos apoiarmos mutuamente.

A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem fara as tarefas domésticas, quem 1,28 0,75
tomara conta das criancas e outras tarefas familiares.

Total da subescala 1,76 0,53
Total da escala 2,26 0,33

Nota: A avaliacdo das necessidades variou entre 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda); 2 (ndo tenho certeza se

necessito deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).

Com relagéo ao fator 1 necessidade de informacéo, por meio das pontuagdes, as mées

demonstraram que necessitavam de informacgOes, principalmente nos seguintes aspectos:

necessito de maior informacdo sobre 0s servicos e 0S apoios que presentemente estdo

indicados para meu filho; necessito de maior informacéo sobre 0s servigos e 0s apoios de que
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meu filho podera beneficiar no futuro; necessito de maior informagdo sobre a maneira de
ensinar o meu filho.

No fator 2 necessidade de apoio, nota-se que as necessidades mais apontadas pelas
participantes foram: necessito de mais tempo para si e; necessito de informacGes escritas
sobre os pais de criangas que tem 0s mesmos problemas.

Quanto ao fator 3 explicar a outros, nota-se que as maes demonstraram baixos niveis
de necessidades. As necessidades que obtiveram maior média foram: necessito de ajuda sobre
a forma de explicar a situacdo do meu filho aos amigos e; necessito de ajuda para explicar a
situacéo do meu filho as outras criangas.

No fator 4 servicos da comunidade, verificou-se que as mées tinham maior
necessidade em relagdo a encontrar um servico que quando precisarem, tenham com quem
deixar seus filhos.

Com relacdo ao fator 5, as maes demostraram niveis de necessidades financeiras
principalmente nos seguintes aspectos: necessito de maior ajuda para obter o material ou
equipamento especial de que meu filho necessita e, necessito de maior ajuda no pagamento
de despesas, como: alimentacéo, cuidados médicos, transportes, ajuda técnicas (cadeira de
rodas, prétese auditiva, maquina Braille, etc.).

No fator 6 funcionamento da vida familiar, as participantes apresentaram pontuacao
total mediana, demonstrando maior necessidade em discutir os problemas em familia e
encontrar solugoes.

Ao comparar os valores totais de cada subescala, tem-se que as mées apontaram maior
necessidade em relacdo a informacdo e aos servigos na comunidade. A Tabela 2 mostra a

frequéncia da estimulacdo e do apoio familiar para a crianca com deficiéncia.

Tabela 2. Frequéncia da estimulacdo e apoio familiar para a crian¢a com deficiéncia

Frequéncia
EC - HOME de itens
Verdadeiros

Fator 1- MATERIAIS DE APRENDIZAGEM

Seu filho tem jogos ou brinquedos que permitem a livre expressdo? Por exemplo, fantoche, 7
instrumentos musicais (bumbo, chocalho, etc.).

Seu filho tem brinquedos que ensinam cores, tamanhos e formas? 6
Vocé tem livros na sua casa? 6
Seu filho tem brinquedos ou jogos que requerem movimentos refinados? Por exemplo, de 6
encaixe, montagem, livros infantis (de pano ou plastico grosso), etc.

Seu filho é encorajado a aprender formas? Quadrado, tridngulo, circulo, etc. 6
Seu filho tem livros infantis, que vocé Ié para ele? 5
Seu filho tem jogos ou brinquedos que ajudam a ensinar nimeros? Por exemplo: blocos, 5
copinhos de empilhar, lego, etc.

Seu filho tem gravador, radio ou toca CD? 4

Seu filho tem 3 ou mais quebra-cabecas. 3
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Sua familia compra e 1& um jornal diario? 0
Sua familia assina pelo menos uma revista? 0
Total da subescala 4,4
Fator 2- ESTIMULACAO DE LINGUAGEM

Vocé encoraja seu filho a falar e a ouvir? 7
Vocé transmite sentimentos positivos a crianca? 7
Vocé ensina boas maneiras verbais simples (por favor, obrigado, desculpe) & crianca. 6
Seu filho é encorajado a aprender o alfabeto? 6
Seu filho tem brinquedos que ajudam a ensinar nomes de animais? Por exemplo: mini 5
fazendinha, bichos de pellcia, livros com texturas e imagens de animais, etc.

Na sua casa, é permitido que seu filho faga escolhas no café da manhd ou no almogo? 3
Vocé transmite sentimentos negativos a crianga? 1
Total da subescala 5,0
Fator 3- SER RESPONSIVO

Vocé se mantém préximo da crianga de 10 a 15 minutos por dia? 7
Vocé conversa com seu filho pelo menos duas vezes em um periodo de meia hora?* 7
Vocé elogia as qualidades do seu filho pelo menos duas vezes durante meia hora, quando esta 7
com ele?

Vocé acaricia, beija ou abraga seu filho durante meia hora? 7
Vocé ajuda seu filho a demonstrar alguma habilidade pelo menos uma vez ao dia?* 7
Vocé, normalmente, responde de forma verbal a fala da crianga? 6
Vocé responde verbalmente, &s solicitagbes ou questdes da crianga? 6
Total da subescala 6,7
Fator 4- ESTIMULACAO ACADEMICA

A crianga é encorajada a aprender cores? 7
Seu filho é encorajado a aprender relagdes espaciais? Por exemplo, esquema corporal (conhecer 7
as partes do corpo) e lateralidade (cima, baixo, lado, frente e trés).

A crianca € encorajada a aprender a fala padrdo. Por exemplo, por meio de interagdo com 7
outras criangas e/ou adultos, no brincar, na escola e no dia-a-dia.

Seu filho é encorajado a aprender a ler nimeros? 6
Seu filho é encorajado a aprender a ler algumas palavras? 5
Total da subescala 6,4
Fator 5- MODELAGEM

Vocé apresenta 0s seus amigos ao seu filho?* 7
Na sua casa, a TV é usada de forma sensata? 6
A crianga pode expressar sentimentos negativos sem repreensao aspera? 6
Na sua casa, algum atraso de gratificagdo de comida é tolerado (esperado)? 6
Seu filho pode bater em vocé ou no seu (sua) esposa (a) sem repreensao aspera. 2
Total da subescala 54
Fator 6-VARIEDADE

A crianga tem um instrumento musical de brinquedo ou real? 7
A criancga faz pelo menos uma refei¢do por dia com a mée ou com o pai? 7
A crianga fez uma viagem de mais de 75 km durante o Gltimo ano? 7
A crianca é levada em passeios por um membro da familia pelo menos semanalmente? 6
A crianga visitou um museu/cinema/circo durante o ano passado?* 6
Os pais encorajam a crianga a guardar os brinquedos sem ajuda? 5
Os trabalhos artisticos da crianga estdo expostos em algum lugar da sua casa? 3
Os pais deixam a crianga escolher certos alimentos ou marcas em um supermercado? 3
Total da subescala 5,5
Fator 7- ACEITACAO

Na semana que passou, ndo houve pelo menos um episodio de punigdo fisica com seu filho?* 6
Os pais ndo usaram de restri¢do fisica no ultimo dia?* 6
Os pais ndo xingaram, gritaram ou depreciaram a crianga no Gltimo dia?* 5
Os pais ndo bateram ou espancaram a crianga nesse ano?* 5
Total da subescala 55
Total da escala 5,4

*Itens modificados do instrumento original.
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Com relacdo ao fator 1 material de aprendizagem nota-se, por meio da frequéncia de
respostas verdadeiras das participantes, que as mesmas relataram oferecer estimulos aos
filhos, principalmente nos seguintes aspectos: oferecimento de jogos ou brinquedos que
permitem a livre expressdo; brinquedos que ensinam cores, tamanhos e formas;
disponibilidade de livros no lar; brinquedos ou jogos que requerem movimentos refinados e; o
encorajamento para aprender formas.

No fator 2 observa-se que as mées ofereciam maior estimulo aos seus filhos, com
relacdo a linguagem, ao encoraja-los a falar e a ouvir; ao transmitir sentimentos positivos a
crianga; ao ensinar boas maneiras verbais simples e; ao incentiva-los a aprender o alfabeto.

No fator 3 ser responsivo, obteve-se 0 maior nimero de respostas verdadeiras. 1sso
demonstra que as mdes apontaram que ofereciam reforgcos positivos aos filhos, além de
mostrarem a existéncia de uma interacdo carinhosa e afetiva entre mae-filho. Os aspectos
apontados com maior indice de pontuacGes verdadeiras foram: Vocé se mantém proximo da
crianga de 10 a 15 minutos por dia?; Vocé conversa com seu filho pelo menos duas vezes em
um periodo de meia hora?; Vocé elogia as qualidades do seu filho pelo menos duas vezes
durante meia hora, quando estd com ele?; Vocé acaricia, beija ou abraca seu filho durante
meia hora? e; Vocé ajuda seu filho a demonstrar alguma habilidade pelo menos uma vez ao
dia?.

No fator 4, observou-se, que as mées achavam que estimulavam academicamente seus
filhos, principalmente a aprenderem: cores, relacBes espaciais (esquema corporal e
lateralidade) e, fala padréo (incentivando a interagdo com outras criangas e/ou adultos).

No fator 5 modelagem, a maioria das mées apontou que ndo tinham problemas em
apresentar os filhos para seus amigos; porém ndo utilizava a TV de forma sensata; permitia
que a crianga expressasse seus sentimentos negativos sem repreensdo aspera e, tolerava
atrasos de gratificacdo de comida.

Quanto ao fator 6 variedade, nota-se por meio das respostas, que a maioria das mées
ofereceria estimulos internos (brinquedos, jogos, etc.) e externos (ambientais) aos seus filhos.
As mées afirmaram que suas criangas tinham um instrumento musical de brinquedo ou real;
faziam pelo menos uma refeigéo por dia com a mde ou com o pai; fez uma viagem de mais de
75 km durante o altimo ano; eram levadas em passeios por um membro da familia pelo menos
semanalmente e; visitaram um museu/cinema/circo durante o ano passado.

No fator 7 Aceitacdo, as maes demonstraram maior indice de respostas verdadeiras
nos aspectos: Na semana que passou, ndo houve pelo menos um episodio de punicéo fisica

com seu filho e; os pais ndo usaram de restricéo fisica no ultimo dia.
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A Tabela 3 mostra as medidas de tendéncia central e dispersao do estresse das familias

de criancas com deficiéncia.

Tabela 3. Medidas de tendéncia central e dispersdo do indice de estresse das familias de criancas com
deficiéncia

Escala de Estresse Média D.P.
Fator 1 - Problemas dos pais e das familias

Eu fico sempre muito cansado (a) para me divertir. 3,71 1,25
E facil para eu relaxar.* 3,42 1,13
Eu raramente me sinto deprimido (a).* 3,14 1,46

As constantes demandas de cuidado da crianca limitam meu crescimento e 3,14 1,34
desenvolvimento.
Eu tenho abandonado coisas que eu gostaria de fazer para cuidar do meu (minha) filho (a). 3,14 1,46

H& uma quantidade de ressentimento e amargura na nossa familia. 2,71 1,60
Cuidar do meu (minha) filho (a) coloca uma pressdo em mim. 2,71 1,38
A familia faz muitas coisas juntas agora, como nos faziamos antes.* 2,57 1,51
Outros membros da familia deixam de fazer coisas por causa da crianga. 2,42 0,97

As constantes exigéncias para cuidar da crianca limitam o crescimento e o 2,28 1,11
desenvolvimento de alguma outra pessoa da familia.

No futuro, a vida social da familia sofrera por causa do aumento das responsabilidades e 2,28 0,75
estresse financeiro.

Eu estou aflito (a) a maior parte do tempo 2,28 0,75
Eu posso visitar amigos sempre que eu desejo.* 2,28 1,38
Eu me sinto triste quando eu penso no meu (minha) filho (a) quando ndo estou cuidando 2,14 1,34
dele (a).

Eu fico transtornada com a forma que minha vida esta indo 2,14 0,69
H& muitos lugares onde nds podemos apreciar (desfrutar) de nés mesmos como uma 2,00 1,15
familia quando a crianga vai junto.*

Levar a crianga em um passeio ou férias estraga o prazer da familia toda. 1,71 0,95
A crianga é capaz de harmonizar-se com o grupo familiar.* 1,57 1,13
Nossa familia concorda em assuntos importantes.* 1,57 0,78
Membros da nossa familia fazem o mesmo tipo de coisas que outras familias fazem.* 1,42 0,53
Total da subescala 2,42 0,65

Fator 2 — Pessimismo

Eu me preocupo com 0 que acontecera ao meu (minha) filho (a), quando eu ndo puder 4,57 0,53
cuidar dele (a).

A crianga tem muito tempo livre.* 4,42 0,53

Eu me preocupo com que sera feito com meu (minha) filho (a) quando ele (ela) ficar mais 3,85 1,34
velho (a).

Me aborrece que a crianca sempre serd dessa forma. 3,28 1,38
A crianca ndo faz tanto quanto ele (a) capaz de fazer. 3,00 1,41
A crianca é super protegida. 2,71 1,38

Eu sei que meu (minha) filho (a) pode ter que viver sua vida em algum lugar especial (por 2,57 1,71
exemplo, instituicdo ou grupo residencial).

Eu estou desapontado (a) pelo fato de que meu (minha) filho (a) ndo leva uma vida 2,28 0,75
normal.

Eu frequentemente me aborreco com o que acontece com meu (minha) filho (a). 2,00 1,00
O tempo se arrasta para a criang¢a, principalmente o tempo livre. 1,42 0,53
Meu (minha) filho (a) sempre serda um problema para nos. 1,42 0,53
Total da subescala 2,87 0,37

Fator 3 - Caracteristicas da crianca
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A crianca ndo presta atencdo por muito tempo. 3,57 1,13
A crianca sabe seu endereco.* 3,42 1,13
A crianca é consciente do que ela é. 3,42 0,97
Meu (minha) filho (a) ndo pode lembrar-se do que disse de um momento para o outro 3,14 1,06
A crianca é capaz de expressar seus sentimentos para 0s outros.* 2,71 1,38
As pessoas ndo podem compreender o0 que a crianca tenta dizer. 2,57 2,57

E dificil se comunicar com a crianca porque ele (a) tem dificuldade em compreender o que 2,57 1,71
esta sendo dito a ele (a).

A crianca se aceita como pessoa.* 2,57 1,13
Eu me sinto tenso (a) sempre que levo meu (a) filho (a) em publico. 2,42 1,61
Algumas vezes eu evito levar meu (minha) filho (a) em publico. 2,42 1,51
A crianca ndo se comunica com pessoas da mesma idade. 2,42 1,27
Fico limitado (a) no tipo de trabalho que realizo para ganhar a vida. 2,42 0,97
Algumas vezes eu sinto muito embaracado (a) por causa de meu filho (a). 2,28 1,38
Umas das coisas que aprecio no meu ( minha) filho (a) é sua confianga.* 2,00 1,15
E facil comunicar-se com meu (minha) filha.* 1,85 1,06
Total da subescala 2,67 0,96
Fator 4- Incapacidade fisica

A crianca faz uso de vaso de cama (comadre ou papagaio) ou fralda 4,14 0,89
Meu (minha) filho (a) é capaz de ir ao banheiro sozinho (a).* 3,42 1,51
A crianca pode andar sem ajuda.* 2,85 1,77
A crianca é capaz de tomar parte de jogos ou esportes.* 2,71 0,75
A crianga pode alimentar-se sozinha.* 2,28 1,60
Meu filho (a) pode andar de 6nibus.* 1,85 0,69
Total da subescala 2,88 0,92
Total da escala 2,64 0,60

Nota: A pontuacéo da escala variou entre 1 'discordo totalmente' a 5 ‘concordo totalmente'.
*Itens invertidos.

Como mostra a Tabela 3, observa-se, por meio da média do total da escala, que as
médes demonstraram nivel de estresse mediano para alto, com média total de 2,64. Os maiores
niveis de estresse estavam relacionados ao pessimismo e a incapacidade fisica da crianca. No
fator 1 Problema dos pais e das familias, as participantes demonstraram maiores niveis de
estresse nos aspectos: Eu fico sempre muito cansado (a) para me divertir; é facil para eu
relaxe; eu raramente me sinto deprimido (a). Nota-se que as pontuacGes das questdes é facil
para eu relaxe e; eu raramente me sinto deprimido (a) estdo invertidas, isso significa que é
dificil para as maes relaxarem e que elas se sentem deprimidas.

No fator 2, nota-se que as mées demonstraram maior estresse com relacdo ao
pessimismo, nos seguintes aspectos: eu me preocupo com O que acontecera ao meu (minha)
filho (a), quando eu ndo puder cuidar dele (a); a crianga tem muito tempo livre; eu me
preocupo com que serda feito com meu (minha) filho (a) quando ele (ela) ficar mais velho (a);
me aborrece que a crianca sempre sera dessa forma.

Quanto ao fator 3 Caracteristicas da criangca, observou-se que as participantes

apontaram maiores pontuagdes nos seguintes itens: a crianga nao presta atencédo por muito
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tempo; a crianga sabe seu endere¢o; a crianca é consciente do que ela é; meu (minha) filho
(a) ndo pode lembrar-se do que disse de um momento para o outro.

Com relacdo a incapacidade fisica das criancas (fator 4), pode-se verificar, por meio
das respostas das maes que seus filhos possuiam maiores dificuldades nas seguintes
atividades: capacidade de participar de jogos e esportes; alimentar-se sozinha e; andar de
onibus.

A Tabela 4 mostra as medidas de tendéncia central e dispersdo do nivel de

empoderamento das familias de criancas com deficiéncia.

Tabela 4. Medidas de tendéncia central e dispersdo do nivel de empoderamento das familias de criancas
com deficiéncia

Escala de Empoderamento Média D.P.
Fator 1- Sistema de militancia

Acredito que eu posso (assim como outros pais) influenciar os servigos para as criangas. 4,28 0,48
Sinto que posso contribuir para melhorar os servicos para crian¢as do meu bairro. 4,14 0,89
Os profissionais deveriam me perguntar que servigos eu quero para meu filho. 4,14 0,89

Sinto que meu conhecimento e experiéncia de pai/mée pode ser usado para melhorar os 4,00 1,15
Servigos para as outras pessoas.

Tenho ideias e sugestfes sobre o sistema ideal de servi¢os para as criangas. 4,00 1,52
Ajudo a outras familias a obterem servigos que necessitam. 3,85 0,89
Digo para as pessoas das instituicdes e da prefeitura como podem melhorar os servicos 3,71 0,75
para as criangas.

Sei como fazer com que politicos ou administradores me ougam. 3,14 0,89
Eu entro em contato com politicos quando leis importantes ou assuntos sobre criangas 2,00 1,41
aguardam solugéo.

Total da subescala 3,70 0,61
Fator 2- Conhecimento

Sou capaz de obter informag6es que ajudam a compreender meu filho. 4,42 0,53
Tenho uma boa compreensdo a respeito do sistema de servicos que meu filho recebe. 4,28 0,75

Eu me certifico que os profissionais compreendem minha opinido sobre quais servicos meu 4,14 0,37
filho necessita.
Sou capaz de tomar boas decisdes sobre qual tipo de servigo meu filho necessita. 4,14 0,37
Sou capaz de trabalhar com agéncias e com profissionais para decidir quais servicos meu 4,14 0,37
filho necessita.

Sei que servicos meu filho precisa. 3,85 0,69
Sinto que minha vida familiar esta sob controle. 3,85 0,89
Eu sei o0 que fazer quando surgem problemas com meu filho. 3,42 0,53

Sei que medidas tomar quando fico preocupada pelo fato de meu filho receber um 3,28 0,95
atendimento inadequado.
Sei quais 0s direitos dos pais e das criangas nas leis que regulamentam a educacdo especial. 3,14 1,06

Compreendo como funciona e esta organizado o sistema de servicos para criangas. 2,57 0,97
Total da subescala 3,75 0,42
Fator 3- Competéncia

Tenho confianga em minha habilidade para ajudar meu filho a crescer e se desenvolver. 4,85 0,37
Sinto que eu sou um bom pai/ mae. 4,71 0,48
Quando lido com meu filho, eu focalizo tanto nas coisas boas quanto nos problemas. 4,71 0,48
Eu me esforgo para aprender novas formas de ajudar meu filho a crescer e se desenvolver. 4,57 0,78

Quando me deparo com um problema envolvendo meu filho, eu decido o que fazer e parto 4,28 0,48
para a acao.
Eu conhego bem o diagnéstico de meu filho. 4,28 0,95
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Quando meu filho tem problemas eu lido razoavelmente com eles. 4,00 0,57
Acredito que posso resolver problemas com meu filho quando eles acontecem. 385 0,69
Total da subescala 4,41 0,38

Fator 4- Autoeficacia

Minha opinido é tdo importante quanto a opinido dos profissionais ao decidir quais servicos 4,71 0,48
meu filho necessita.

Quando necessario, tomo a iniciativa de procurar servicos para meu filho e para minha 4,57 0,53
familia.

Digo o que eu penso aos profissionais sobre os servicos oferecidos ao meu filho. 4,57 0,53
Mantenho contato regular com profissionais que oferecem servicos para meu filho. 4,57 0,53
Quando preciso de ajuda para resolver problemas em minha familia sou capaz de pedi-laa 4,00 1,41
outras pessoas.

Eu sinto que tenho direito a aprovar todos os servi¢os que meu filho recebe. 3,85 1,34
Total da subescala 4,38 0,45
Total da escala 4,00 0,37

Nota: a pontuagdo variou entre 1= discordo plenamente, 2= discordo, 3= ndo sei, 4= concordo, 5= concordo
plenamente.

Como elucidado na Tabela 4, nota-se por meio do total da escala, que a maioria das
mdes apresentava alto nivel de empoderamento. Comparando cada subescala, nota-se que as
mdes apresentaram maior nivel de empoderamento em relacdo a autoeficicia e a competéncia.
Com relacdo ao Sistema de militancia (fator 1), as participantes obtiveram maior média nos
fatores: acredito que eu posso (assim como outros pais) influenciar nos servicos para as
criancas; sinto que posso contribuir para melhorar os servigos para criancas do meu bairro;
0s profissionais deveriam me perguntar que servigos eu quero para meu filho; sinto que meu
conhecimento e experiéncia de pai/mde pode ser usado para melhorar os servi¢os para as
outras pessoas; tenho ideias e sugestdes sobre o sistema ideal de servicos para as criangas.

No fator 2, observa-se que as maes demonstravam maior nivel de empoderamento
com relacdo ao conhecimento, nos seguintes fatores: sou capaz de obter informagdes que
ajudam a compreender meu filho; tenho uma boa compreensdo a respeito do sistema de
servicos que meu filho recebe; eu me certifico que os profissionais compreendem minha
opinido sobre quais servicos meu filho necessita; sou capaz de tomar boas decisGes sobre
qual tipo de servico meu filho necessita e; sou capaz de trabalhar com agéncias e com
profissionais para decidir quais servigos meu filho necessita.

Quanto ao fator 3 Competéncia, observou-se que as participantes apontaram maiores
pontuagdes nos seguintes aspectos: tenho confianca em minha habilidade para ajudar meu
filho a crescer e se desenvolver; sinto que eu sou um bom pai/ mée; sinto que eu sou um bom
pai/ mée; quando lido com meu filho, eu focalizo tanto nas coisas boas quanto nos problemas
e; eu me esforgo para aprender novas formas de ajudar meu filho a crescer e se desenvolver.

No fator 4 Autoeficacia, as participantes apresentaram niveis de pontuagdes mais

elevadas, nos aspectos como: minha opinido é tdo importante quanto a opinido dos
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profissionais ao decidir quais servicos meu filho necessita; quando necessario, tomo a
iniciativa de procurar servicos para meu filho e para minha familia; digo o que eu penso aos
profissionais sobre os servigcos oferecidos ao meu filho e; mantenho contato regular com

profissionais que oferecem servicos para meu filho.

Correlacgdo entre as variaveis familiares

Abaixo, seguem as tabelas que constam as correlacGes entre 0s seguintes aspectos: (a)
nivel de estresse e nivel de estimulacdo que a crianca recebia no ambiente familiar; (b) nivel
de necessidades das familias e nivel de estresse; (c) nivel de estresse e nivel de
empoderamento das familias; (d) nivel de necessidades das familias e estimulacdo que a
crianca recebia no ambiente familiar; (e) nivel de empoderamento das familias e estimulacéo
que a crianca recebia no ambiente familiar; (f) nivel de necessidades das familias e nivel de
empoderamento familiar; (g) nivel de necessidades das familias e idade das criancas; (h) nivel
de empoderamento familiar e poder aquisitivo das familias e (i) nivel de estresse e poder
aquisitivo das familias.

A Tabela 5 mostra a correlacdo existente entre o nivel de estresse e o nivel de

estimulacdo que a crianga recebia no ambiente familiar.

Tabela 5. Relacdo entre o nivel de estresse e o nivel de estimulagdo que a crianga recebia no ambiente familiar

Variaveis EC Home- EC Home- EC Home- EC Home- EC Home- EC Home-

Fator 1- Fator 2- Fator 4- Fator 5- Fator 7- Total
Materiais de Estimulagdo Estimulagdo = Modelagem  Aceitacdo
Aprendizagem da Linguagem  Académica

QRS (Questionério de
Recursos e estresse)
Total

-0,800" -0,756"

-0,799"

QRS (Questionério de
Recursos e estresse)

Fator 1- Problemas
dos pais e das familias

-0,715+

QRS (Questionario de
Recursos e estresse)
Fator 2- Pessimismo

-0,745+

-0,672+

QRS (Questionario de
Recursos e estresse)
Fator 3-
Caracteristicas da
Crianca

-0,9317 -0,853"

-0,927"

QRS (Questionério de
Recursos e estresse)
Fator 4- Incapacidade
Fisica

-0,859"

Nota = + p<0,1; *p<0,05;

**p<0,01.
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Como mostram os dados da Tabela 5, quanto maior o nivel de estresse total das
familias, menor era a estimulagdo oferecida & crianga em relagdo a materiais de
aprendizagem, a linguagem e de maneira geral (total).

Considerando cada fator separadamente da escala de estresse, tem-se que quanto
maior era o nivel de estresse em relagdo os problemas dos pais e das familias, menor era a
estimulacdo académica oferecida a crianca no ambiente familiar.

Quanto maior o nivel de estresse relacionado ao pessimismo, menor era o nivel de
estimulacdo da modelagem e a aceitagdo da crianca. Além disso, quanto maior o nivel de
estresse relacionado as caracteristicas da crianca, menor era a oferta de materiais de
aprendizagem, da estimulacdo da linguagem e do total de estimulagcdo no ambiente familiar.
Por fim, quanto maior o nivel de estresse das familias em relacdo a incapacidade fisica da
crianca, menor era a estimulacdo académica oferecida a crianca no ambiente familiar.

A Tabela 6 mostra a correlagdo existente entre as necessidades das familias e o nivel

de recursos e estresse.

Tabela 6. Relagdo entre o nivel das necessidades das familias e o nivel de estresse
Variaveis QRS - Fator 3- Caracteristicas da crianga
QNF (Questionario de necessidades familiares) — Total 0,783

Nota = *p<0,05.

Como mostram os dados da Tabela 6, quanto maior eram as necessidades totais das
familias, maior era o nivel de estresse relacionado as caracteristicas da crianca. A Tabela 7
mostra a correlacdo existente entre o nivel de estresse e o nivel de empoderamento das

familias.

Tabela 7. Relagdo entre o nivel de estresse e o nivel de empoderamento das familias

Variaveis FES - Fator 2- FES- Fator 4- FES- Total
Conhecimento Autoeficacia

QRS (Questionario de recursos e estresse) -0,849"

Total

QRS (Questionario de recursos e estresse) -0,755

Fator 1- Problemas dos pais e das familias

QRS (Questionario de recursos e estresse) -0,868

Fator 2- Pessimismo

QRS (Questionario de recursos e estresse) -0,698+ -0,794" -0,745+

Fator 3-Caracteristicas da crianca
Nota = + p<0,1; *p<0,05.

Como mostra a Tabela 7, quanto maior o nivel de estresse total das familias, menor era
o0 nivel de empoderamento das mesmas com relagdo a autoeficacia. Considerando cada fator

da escala de estresse, nota-se que quanto maior o nivel de estresse relacionado aos problemas
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dos pais e ao pessimismo, menor era o nivel de empoderamento dos mesmos em relacdo a
autoeficacia. Além disso, quanto maior o nivel de estresse das familias em relacdo a
caracteristica da crianca, menor era o nivel de empoderamento que envolve o conhecimento, a
autoeficacia e de maneira geral.

A Tabela 8 mostra a correlacdo existente entre as necessidades das familias e a

estimulacdo que a crianca recebia no ambiente familiar.

Tabela 8. Relacdo entre as necessidades familiares e estimulacdo recebida no ambiente familiar

Variaveis EC Home — EC Home- EC Home- EC Home- EC
Fator 1 - Fator 2- Fator 5- Fator 7- Home-
Materiais de Estimulacdo  Modelagem Aceitacdo Total
Aprendizagem de
Linguagem
ONF (Questionario de -0,813"
necessidades familiares) Total
ONF (Questionario de -0,853"

necessidades familiares) - Fator 1-
Necessidades de informacéo

QNF (Questionario de -0,881" -0,680+
necessidades familiares) Fator 3 -

Necessidades de explicar a

outros

QONF (Questionario de -0,728+ -0,700+
necessidades familiares) Fator 6

Necessidades no funcionamento

da vida familiar

Nota = + p<0,1; *p<0,05; **p<0,01.

Como elucidado na Tabela 8, nota-se que quanto maior eram as necessidades totais
das familias, menor era a variedade de materiais de aprendizagem oferecida a crianga no
ambiente familiar. Quanto maior eram as necessidades de informacdo das familias, menor era
a estimulacdo oferecida a crian¢a no ambiente domiciliar com relacdo a modelagem. Além
disso, quanto maior eram as necessidades dos pais em explicar aos outros a deficiéncia do
filho, menor era a aceitacdo e a estimulagdo total oferecida a crianca no ambiente familiar.
Por fim, nota-se que, quanto maior era a necessidade das familias em relacdo ao
funcionamento da vida familiar, menor era a variedade de materiais de aprendizagem e a
estimulagdo da linguagem oferecida a crianca no ambiente familiar.

A Tabela 9 mostra a correlacdo existente entre o nivel de empoderamento das familias

e a estimulacdo que a crianga recebia no ambiente familiar.
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Tabela 9. Relagdo entre o nivel de empoderamento das familias e estimulagdo que a crianca recebia no ambiente

familiar

EC-Home —

Variaveis Fator 1-

Materiais de
Aprendizagem

EC-Home
Fator 2-
Estimulagdo
de Linguagem

EC-Home
Fator 5-

Modelagem

EC-Home-
Fator 6-
Variedade

EC-Home-
Total

FES (Questionario sobre o
nivel de empoderamento)
Total

0,751+

0,853

0,907

FES (Questionario sobre o
nivel de empoderamento)
Fator 1- Sistema de
militancia

0,787

FES (Questionario sobre o
nivel de empoderamento)
Fator 2- Conhecimento

0,775

0,844"

0,875

FES (Questionario sobre o
nivel de empoderamento)
Fator 3- Competéncia

806

0,767

0,753

FES (Questionario sobre o
nivel de empoderamento)
Fator 4- Autoeficacia

0,725+

0,782

0,674+

Nota = + p<0,1; *p<0,05, **p<0,01.

A Tabela 9 aponta que, quanto maior o nivel de empoderamento total das familias,

maior era a estimulacéo da linguagem, a variedade e a estimulacéo total oferecida a crianga no

ambiente familiar. Considerando cada fator da escala, nota-se que quanto maior era o nivel de

empoderamento das familias em relacdo ao sistema de militdncia maior era a estimulacéo

relacionada a variedade oferecida & crianca.

Ainda com relacdo ao nivel de empoderamento, tem-se que quanto maior o

conhecimento e competéncia das familias, maior era a estimulacédo da linguagem, a variedade

de materiais e a estimulacao total oferecida a crianca no ambiente familiar.

Além disso, quanto maior era o nivel de empoderamento das familias considerando a

autoeficacia, maior era a estimulacdo oferecida a crianca com relagdo a materiais de

aprendizagem, a modelagem e total. A Tabela 10 mostra a correlacdo existente entre as

necessidades das familias e 0 empoderamento familiar.

Tabela 10. Relagao entre as necessidades das familias e 0 empoderamento familiar

FES - Fator 1- FES- Fator 2- FES - Fator 4- FES-
Variaveis Sistema de Conhecimento  Autoeficécia Total
militancia
QNF (Questionario de necessidades familiares) 0,775
Fator 1- Necessidades de informacao
QNF (Questionario de necessidades familiares) -0,728+
Fator 3 - Necessidades de explicar a outros
QNF (Questionario de necessidades familiares) -0,780" -0,692+

Fator 6 -Necessidades no funcionamento da
vida familiar

Nota = + p<0,1; *p<0,05.
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Como mostram os dados da Tabela 10, quanto maior era a necessidade de informacéo
das familias, menor era o nivel de empoderamento das mesmas em relacéo & autoeficécia.

Quanto maior eram as necessidades dos pais em explicar aos outros a deficiéncia do
filho, menor era 0 empoderamento dos mesmos com relacdo ao sistema de militancia. Por
fim, nota-se que quanto maior era a necessidade no funcionamento da vida familiar, menor
era o nivel de empoderamento total das familias e relacionado ao conhecimento.

Além de relacionar as variaveis familiares entre si, também consideraram-se as
relacGes entre as variaveis familiares com a idade da crianca e com as caracteristicas
sociodemogréficas das familias. Assim, a Tabela 11 mostra a correlacdo existente entre a
idade da crianca e as necessidades familiares.

Tabela 11. Relagdo entre a idade da crianca e as necessidades familiares

Variaveis Idade da crianca
ONF (Questionario de necessidades familiares) - Fator 2- 0,815
Necessidades de apoio

QNF (Questionario de necessidades familiares) Fator 4 - 0,732+

Servicos da comunidade

Nota = + p<0,1, *p<0,05.

Como elucidado na Tabela 11, nota-se que quanto maior era a idade da crianca,
maiores eram as necessidades das familias com relacdo ao apoio e aos servicos da
comunidade. A Tabela 12 mostra a correlagdo existente entre o nivel de empoderamento

familiar e o poder aquisitivo das familias.

Tabela 12. Relagdo entre o nivel de empoderamento familiar e o poder aquisitivo das familias.

Variaveis Critério Brasil
FES (Questionario sobre o nivel de empoderamento) - Fator 4- 0,696+
Autoeficacia

Nota = + p<0,1.

Como mostra a Tabela 12, quanto maior era o poder aquisitivo das familias, maior
era o nivel de empoderamento das mesmas com relacdo a autoeficacia. A Tabela 13 mostra a

correlacdo existente entre o nivel de estresse e o poder aquisitivo das familias.

Tabela 13. Relagdo entre o nivel de estresse e 0 poder aquisitivo das familias

Variaveis Critério Brasil
QRS (Questionario de recursos e estresse) — Total -0,834
QRS (Questionario de recursos e estresse) - Fator 1- Problemas dos pais e -0,862"
das familias

QRS (Questionério de recursos e estresse) - Fator 2- Pessimismo -0,801"

Nota = *p<0,05.
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A Tabela 13 aponta que, quanto maior era o poder aquisitivo das familias, menor era o
nivel de estresse apresentado pelas mesmas com relacdo aos problemas dos pais e das

familias, ao pessimismo e total.

llustracéo das correlacdes entre as variaveis familiares
A figura abaixo ilustra as principais correlagcbes entre as necessidades, estresse,
estimulacdo, empoderamento e poder aquisitivo familiar. Os sinais descritos entre as variaveis

indicam se a correlacao € positiva (+) ou negativa (-).

Relaces entre as variaveis maternas

Empoderamento
Estresse -
Total « » (Autoeficéacia)
E s Poder
Aquisitivo
Estimulacao
Total

Necessidades

Empoderamento «» (funcionamento da

ot vida familiar)
Estresse - —~—
(Caracteristica da ecessidades
Crianca) & Totais
Estimulacao

(Materiais de
Aprendizagem)
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Estudo 2

Os resultados abaixo serdo descritos em trés partes: (a) dados do pré-teste e pds-teste
em relacdo as necessidades familiares, estimulacao e apoios oferecidos no ambiente familiar,
nivel de recursos e estresse familiar e nivel de empoderamento familiar; (b) avaliacdo da
estrutura do programa de intervencdo para maes e (c) validade social do programa de

intervengdo para mées.

Dados do pré-teste e pos-teste em relacdo as necessidades familiares, estimulagao
oferecida no ambiente familiar, nivel de recursos e estresse familiar e nivel de
empoderamento familiar

A fim de analisar os impactos antes e ap6s 0 grupo de intervencdo para maes,
consideraram-se as médias obtidas pelos participantes, assim como as médias obtidas
separadamente para cada participante. A Tabela 14 compara as medidas de tendéncia central
das necessidades das familias de criancas com deficiéncia, antes e apds o programa de

intervencao para maes.

Tabela 14. Comparacdo das medidas de tendéncia central das necessidades das familias de criancas com
deficiéncia, antes e ap6s o programa de intervengdo para maes

Necessidades das Familias Média D.P. Média  D.P.
Fator 1- Necessidades de informacéo

Necessito de maior informagéo sobre 0s servigos e 0s apoios que 2,85 0,37 1,85 0,89
presentemente estdo indicados para meu filho.

Necessito de maior informag8o sobre os servicos e os apoios de 2,85 0,37 2,28 0,95
que meu filho podera beneficiar no futuro.

Necessito de maior informacéo sobre a maneira de ensinar 0 meu 2,85 0, 37 1,71 0,95
filho.

Necessito de maior informag&o sobre a maneira de lidar com meu 2,71 0,48 1,85 0,89
filho.

Necessito de maior informacdo sobre a maneira como a crianca 2,71 0,48 1,71 0,95
cresce e se desenvolve.

Necessito de maior informacdo sobre a deficiéncia e as 2,57 0,78 1,85 0,89
necessidades especificas do meu filho

Necessito de maior informag&o sobre a maneira de falar com meu 2,14 0,89 1,71 0,95
filho.

Total da subescala 2,67 0,39 1,85 0,75
Fator 2- Necessidades de apoio

Necessito de mais tempo para mim proprio. 2,85 0,37 2,57 0,53
Necessito de informagdes escritas sobre os pais das criangas que 2,85 0,37 2,14 0,89
tém os mesmos problemas com meu filho.

Gostaria de me encontrar regularmente com um conselheiro 2,57 0,78 2,28 0,75

(médico, psicélogo, assistente social) com quem possa falar sobre
o0s problemas que a deficiéncia do meu filho coloca.

Necessito de mais oportunidade para me encontrar e falar com os 2,28 0,95 2,57 0,78
pais de outras criangas deficientes.
Necessito de mais tempo para falar com os professores e 2,28 0,95 2,42 0,97

terapeutas do meu filho.
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Necessito de ter mais amigos com quem conversar. 1,85 0,69 1,71 0,75
Necessito de ter alguém da minha familia com quem eu possa falar 1,71 0,75 2,71 0,75
mais sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho coloca.

Total da subescala 2,34 0,34 2,34 0,33
Fator 3- Explicar a outros

Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situacdo do 1,85 1,06 1,28 0,48
meu filho aos amigos.

Necessito de ajuda para explicar a situacdo do meu filho a outras 1,71 0,75 1,57 0,78
criangas.

Meu marido (ou minha mulher) precisa de ajuda para compreender 1,57 0,97 1,57 0,97
e aceitar melhor a situa¢do do nosso filho.

Necessito de ajuda para saber como responder, quando amigos, 1,42 0,53 1,57 0,97
vizinhos ou estranhos, me facam perguntas sobre a situacdo do

meu filho.

Total da subescala 1,64 0,55 1,50 0,47
Fator 4- Servicos da comunidade

Necessito de ajuda para encontrar um servigo que quando eu tiver 2,71 0,75 2,71 0,75

necessidade (descansar, ir ao cinema, a uma festa, etc.) fiqgue com
meu filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir
essa responsabilidade.

Necessito de ajuda para encontrar um servi¢co de apoio social e 2,28 0,95 2,57 0,78
educativo para o meu filho.

Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda 2,14 1,06 2,14 1,06
e compreenda as necessidades do meu filho.

Total da subescala 2,38 0,82 2,47 0,53
Fator 5- Necessidades financeiras

Necessito de maior ajuda para obter o material ou equipamento 2,57 0,78 2,28 0,95
especial de que meu filho necessita.

Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas como: 2,42 0,97 2,57 0,78

alimentacdo, cuidados médicos, transportes, ajudas técnicas
(cadeira de rodas, prétese auditiva, maguina Braille, etc.).

Necessito de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, 2,14 0,69 2,28 0,95
estabelecimento de educagdo especial ou outros servigos de que o
meu filho necessita.

Necessito de maior ajuda para pagar a servicos de colocacao 2,14 1,06 3,00 0,00
temporaria (0s referidos no ponto 20).

Total da subescala 2,32 0,55 2,53 0,54
Fator 6- Funcionamento da vida familiar

A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e 2,14 0,69 1,85 0,89
encontrar solugdes.

A nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos 1,85 1,06 2,00 1,00
momentos dificeis, nos apoiarmos mutuamente.

A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem fara as 1,28 0,75 1,42 0,78

tarefas domésticas, quem tomard conta das criangas e outras
tarefas familiares.

Total da subescala 1,76 0,53 1,76 0,56

Total da escala 2,26 0,33 2,08 0,33

Nota: A avaliacdo das necessidades variou entre 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda); 2 (ndo tenho certeza se
necessito deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).

Como mostram os dados da Tabela 14, ao comparar as necessidades das maes entre o
pré-teste e 0 pds-teste, nota-se que as mées demonstraram uma média estatisticamente menor

de necessidades na fase de pds-teste, em relacdo a: (a) Necessito de maior informacéo sobre
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0S Servigos e 0s apoios que presentemente estdo indicados para meu filho (U= 2,21; p<0,05);
(b) Necessito de maior informacéo sobre a maneira de ensinar o meu filho (U= 2,29; p<0,05);
(c) Necessito de maior informacdo sobre a maneira de lidar com meu filho (U= 1,88; p<0,1);
(d) Necessito de maior informagédo sobre a maneira como a crianga cresce e se desenvolve
(U= 2,01; p<0,05); (e) Necessito de informacdes escritas sobre os pais das crian¢as que tém
0s mesmos problemas com meu filho (U= 1,73; p<0,1) e (f) total da escala Necessidades de
Informagdes (U= 2,14; p<0,05). Em contrapartida, as maes apresentaram uma média
estatisticamente maior de necessidades, no pds-teste, quando comparado com o pre-teste em
relacdo a Necessito de ter alguém da minha familia com quem eu possa falar mais sobre os
problemas que a deficiéncia do meu filho coloca (U= 2,22; p<0,05).

A Tabela 15 compara a frequéncia e a porcentagem dos itens respondidos como
verdadeiros, com relacdo a estimulacdo e ao apoio familiar para a crianca com deficiéncia,

antes e ap0s o programa de intervencao para maes.

Tabela 15. Comparacdo da frequéncia e porcentagem da estimulacdo e apoio familiar para a crianca com
deficiéncia, antes e ap6s o programa de intervenc¢do para maes

Frequéncia % Frequéncia %
EC - HOME de itens de itens
Verdadeiros Verdadeiros

Fator 1- MATERIAIS DE APRENDIZAGEM

Seu filho tem jogos ou brinquedos que permitem a livre 7 100 7 100
expressdo? Por exemplo, fantoche, instrumentos musicais

(bumbo, chocalho, etc.).

Seu filho tem brinquedos que ensinam cores, tamanhos e 6 85,7 6 85,7
formas?

Vocé tem livros na sua casa? 6 85,7 7 100
Seu filho tem brinquedos ou jogos que requerem 6 85,7 6 85,7

movimentos refinados? Por exemplo, de encaixe,
montagem, livros infantis (de pano ou plastico grosso),

etc.

Seu filho é encorajado a aprender formas? Quadrado, 6 85,7 7 100
triangulo, circulo, etc.

Seu filho tem livros infantis, que vocé Ié para ele? 5 71,4 5 71,4
Seu filho tem jogos ou brinquedos que ajudam a ensinar 5 71,4 5 71,4
nimeros? Por exemplo: blocos, copinhos de empilhar,

lego, etc.

Seu filho tem gravador, radio ou toca CD? 4 57,1 6 85,7
Seu filho tem 3 ou mais quebra-cabecas. 3 42,9 3 42,9
Sua familia compra e & um jornal diario? 0 0,0 0 0,0
Sua familia assina pelo menos uma revista? 0 0,0 0 0,0
Total da subescala 4.4 62,3 4,7 67,5
Fator 2- ESTIMULACAO DE LINGUAGEM

Vocé encoraja seu filho a falar e a ouvir? 7 100,0 7 100,0
Vocé transmite sentimentos positivos a crianga? 7 100,0 7 100,0
Vocé ensina boas maneiras verbais simples (por favor, 6 85,7 6 85,7
obrigado, desculpe) & crianca.

Seu filho é encorajado a aprender o Alfabeto? 6 85,7 7 100,0

Seu filho tem brinquedos que ajudam a ensinar nomes de 5 42,8 6 85,7
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animais? Por exemplo: mini fazendinha, bichos de
pellcia, livros com texturas e imagens de animais, etc.

Na sua casa, é permitido que seu filho faga escolhas no 3 42,8 4 57,1
café da manhd ou no almogo?

Vocé transmite sentimentos negativos a crianca? 1 14,2 1 14,2
Total da subescala 5,0 71,4 54 77,5
Fator 3- SER RESPONSIVO

Vocé se mantém proximo da crianca de 10 a 15 minutos 7 100,0 7 100,0
por dia?

Vocé conversa com seu filho pelo menos duas vezes em 7 100,0 6 85,7
um periodo de meia hora?*

Vocé elogia as qualidades do seu filho pelo menos duas 7 100,0 6 85,7
vezes durante meia hora, quando esta com ele?

Vocé acaricia, beija ou abraga seu filho durante meia 7 100,0 7 100,0
hora?

Vocé ajuda seu filho a demonstrar alguma habilidade 7 100,0 7 100,0
pelo menos uma vez ao dia?*

Vocé, normalmente, responde de forma verbal a fala da 6 85,7 6 85,7
crianga?

Vocé responde verbalmente, as solicitagdes ou questes 6 85,7 7 100,0
da crianga?

Total da subescala 6,7 95,9 6,6 93,8
Fator 4- ESTIMULACAO ACADEMICA

A crianca é encorajada a aprender cores? 7 100,0 7 100,0
Seu filho é encorajado a aprender relagGes espaciais? Por 7 100,0 7 100,0
exemplo, esquema corporal (conhecer as partes do corpo)

e lateralidade (cima, baixo, lado, frente e trés).

A crianca é encorajada a aprender a fala padrdo. Por 7 100,0 7 100,0
exemplo, por meio de interacdo com outras criangas e/ou

adultos, no brincar, na escola e no dia-a-dia.

Seu filho é encorajado a aprender a ler nimeros? 6 85,7 7 100,0
Seu filho é encorajado a aprender a ler algumas palavras? 5 71,4 2 28,5
Total da subescala 6,4 91,4 6,0 85,7
Fator 5- MODELAGEM

\océ apresenta 0s seus amigos ao seu filho?* 7 100,00 7 100,00
Na sua casa, a TV é usada de forma sensata? 6 85,7 6 85,7
A crianca pode expressar sentimentos negativos sem 6 85,7 7 100,0
repreensao aspera?

Na sua casa, algum atraso de gratificacdo de comida € 6 85,7 7 100,0
tolerado (esperado)?

Seu filho pode bater em vocé ou no seu (sua) esposa (a) 2 28,5 1 14,2
sem repreensao aspera.

Total da subescala 5,4 77,1 5,6 80,0
Fator 6-VARIEDADE

A crianga tem um instrumento musical de brinquedo ou 7 100,0 7 100,0
real?

A crianca faz pelo menos uma refeicdo por dia com a 7 100,0 7 100,0
mée ou com o pai?

A crianga fez uma viagem de mais de 75 km durante o 7 100,0 7 100,0
altimo ano?

A crianca é levada em passeios por um membro da 6 85,7 7 100,0
familia pelo menos semanalmente?

A crianga visitou um museu/cinema/circo durante o ano 6 85,7 4 57,1
passado?*

Os pais encorajam a crianga a guardar os brinquedos sem 5 71,4 6 85,7
ajuda?

Os trabalhos artisticos da crianca estdo expostos em 3 42,8 5 71,4

algum lugar da sua casa?
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Os pais deixam a crianca escolher certos alimentos ou 3 42,8 3 42,8
marcas em um supermercado?

Total da subescala 5,5 78,5 5,7 82,1
Fator 7- ACEITACAO

Na semana que passou, houve pelo menos um episddio 6 85,7 7 100,0
de punicdo fisica com seu filho?*

Os pais nao usaram de restricdo fisica no dltimo dia?* 6 85,7 7 100,0
Os pais xingaram, gritaram ou depreciaram a crianga no 5 71,4 6 85,7
altimo dia?*

Os pais bateram ou espancaram a crianga nesse ano?* 5 71,4 7 100,0
Total da subescala 5,5 78,5 6,7 96,4
Total da escala 54 77,5 5,7 81,1

*Itens modificados do instrumento original.

De acordo com a Tabela 15, ao comparar a frequéncia de estimulagdo que as maes

ofereciam aos filhos, no pré-teste e no pds-teste, notou-se que apenas o valor total do Fator 7

(Aceitacao) obteve um aumento de frequéncia estatisticamente significativo no pés-teste (y =

2,77; p<0,1). A Tabela 16 compara as medidas de tendéncia central dos recursos e estresse

das familias de criancas com deficiéncia, antes e apds o programa de intervencdo para maes.

Tabela 16. Comparagdo das medidas de tendéncia central do indice de recursos e estresse das familias de

criangas com deficiéncia, antes e apds o programa de intervengdo para maes

Escala de Recursos e Estresse Média D.P. Média D.P.
Fator 1 - Problemas dos pais e das familias

Eu fico sempre muito cansado (a) para me divertir. 3,71 1,25 2,57 1,13
E facil para eu relaxar.* 3,42 1,13 2,57 1,13
Eu raramente me sinto deprimido (a).* 3,14 1,46 2,00 1,00
As constantes demandas de cuidado da crianca limitam meu crescimento 3,14 1,34 2,42 1,51
e desenvolvimento.

Eu tenho abandonado coisas que eu gostaria de fazer para cuidar do meu 3,14 1,46 3,28 1,11
(minha) filho (a).

Ha uma quantidade de ressentimento e amargura na nossa familia. 2,71 1,60 2,14 1,34
Cuidar do meu (minha) filho (a) coloca uma pressdo em mim. 2,71 1,38 1,85 0,69
A familia faz muitas coisas juntas agora, como nos faziamos antes.* 2,57 1,51 2,14 1,46
Outros membros da familia deixam de fazer coisas por causa da crianga. 2,42 0,97 2,14 1,06
As constantes exigéncias para cuidar da crianca limitam o crescimento e 2,28 1,11 2,42 1,13
0 desenvolvimento de alguma outra pessoa da familia.

No futuro, a vida social da familia sofrer4 por causa do aumento das 2,28 0,75 1,71 0,75
responsabilidades e estresse financeiro.

Eu estou aflito (a) a maior parte do tempo 2,28 0,75 2,00 1,00
Eu posso visitar amigos sempre que eu desejo.* 2,28 1,38 2,14 1,46
Eu me sinto triste quando eu penso no meu (minha) filho (a) quando néo 2,14 1,34 3,00 1,73
estou cuidando dele (a).

Eu fico transtornada com a forma que minha vida esta indo 2,14 0,69 1,57 0,53
H& muitos lugares onde nés podemos apreciar (desfrutar) de nés mesmos 2,00 1,15 2,28 1,60
como uma familia quando a crianga vai junto.*

Levar a crianca em um passeio ou férias estraga o prazer da familia toda. 1,71 0,95 1,57 0,53
A crianga é capaz de harmonizar-se com o grupo familiar.* 1,57 1,13 1,71 1,11
Nossa familia concorda em assuntos importantes.* 1,57 0,78 2,00 1,00
Membros da nossa familia fazem o mesmo tipo de coisas que outras 1,42 0,53 1,85 0,89

familias fazem.*
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Total da subescala 2,42 0,65 2,17 0,59
Fator 2 — Pessimismo

Eu me preocupo com o que acontecera ao meu (minha) filho (a), quando 4,57 0,53 4,57 0,78
eu ndo puder cuidar dele (a).

A crianca tem muito tempo livre.* 4,42 0,53 3,28 1,11
Eu me preocupo com que sera feito com meu (minha) filho (a) quando ele 3,85 1,34 3,28 1,38
(ela) ficar mais velho (a).

Me aborrece que a crianga sempre sera dessa forma. 3,28 1,38 2,14 1,21
A crianca ndo faz tanto quanto ele (a) capaz de fazer. 3,00 1,41 3,14 1,34
A crianga é super protegida. 2,71 1,38 2,71 1,11
Eu sei que meu (minha) filho (a) pode ter que viver sua vida em algum 2,57 1,71 2,57 1,13
lugar especial (por exemplo, instituicdo ou grupo residencial).

Eu estou desapontado (a) pelo fato de que meu (minha) filho (a) ndo leva 2,28 0,75 2,00 1,00
uma vida normal.

Eu frequentemente me aborreco com o que acontece com meu (minha) 2,00 1,00 2,42 1,13
filho (a).

O tempo se arrasta para a crianca, principalmente o tempo livre. 1,42 0,53 228 1,25
Meu (minha) filho (a) sempre sera um problema para nos. 1,42 0,53 1,14 0,37
Total da subescala 2,87 0,37 2,69 0,38
Fator 3 - Caracteristicas da crianca

A crianca ndo presta atencdo por muito tempo. 3,57 1,13 2,57 1,39
A crianca sabe seu endereco.* 3,42 1,13 3,57 1,61
A crianga é consciente do que ela é. 3,42 0,97 3,42 1,39
Meu (minha) filho (a) ndo pode lembrar-se do que disse de um momento 3,14 1,06 2,00 1,15
para 0 outro

A crianga é capaz de expressar seus sentimentos para 0s outros.* 2,71 1,38 1,42 0,53
As pessoas ndo podem compreender o que a crianga tenta dizer. 2,57 2,57 2,28 1,25
E dificil se comunicar com a crianca porque ele (a) tem dificuldade em 2,57 1,71 2,14 1,46
compreender o que esta sendo dito a ele (a).

A crianca se aceita como pessoa.* 2,57 1,13 1,85 1,21
Eu me sinto tenso (a) sempre que levo meu (a) filho (a) em publico. 2,42 1,61 2,28 1,38
Algumas vezes eu evito levar meu (minha) filho (a) em publico. 2,42 1,51 2,42 1,39
A crianga ndo se comunica com pessoas da mesma idade. 2,42 1,27 2,85 1,67
Fico limitado (a) no tipo de trabalho que realizo para ganhar a vida. 2,42 0,97 2,14 1,06
Algumas vezes eu sinto muito embaracado (a) por causa de meu filho (a). 2,28 1,38 1,57 0,78
Umas das coisas que aprecio no meu ( minha) filho (a) é sua confianga.* 2,00 1,15 1,42 0,78
E facil comunicar-se com meu (minha) filha.* 1,85 1,06 1,57 0,78
Total da subescala 2,66 0,97 2,24 0,85
Fator 4- Incapacidade fisica

A crianca faz uso de vaso de cama (comadre ou papagaio) ou fralda 4,14 0,89 3,71 1,38
Meu (minha) filho (a) é capaz de ir ao banheiro sozinho (a).* 3,42 1,51 3,71 1,11
A crianca pode andar sem ajuda.* 2,85 1,77 3,14 2,03
A crianca é capaz de tomar parte de jogos ou esportes.* 2,71 0,75 2,71 1,25
A crianca pode alimentar-se sozinha.* 2,28 1,60 1,85 1,06
Meu filho (a) pode andar de 6nibus.* 1,85 0,69 2,28 1,60
Total da subescala 2,88 0,92 2,90 1,08
Total da escala 2,64 0,60 2,38 0,54

Nota: A pontuagdo da escala variou entre 1 'discordo totalmente' a 5 ‘concordo totalmente'.

*Itens invertidos.

Como mostram os dados da Tabela 16, ao comparar 0s recursos e estresse das maes

entre o pré-teste e 0 pds-teste, nota-se que as maes demonstraram uma média estatisticamente
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menor do nivel de estresse na fase de pos-teste, em relagdo a: (a) A crianga tem muito tempo
livre (U= 2,02; p<0,05); (b) Meu filho ndo pode lembra-se do que disse de um momento para
o outro (U= 1,77; p<0,1) e (c) A crianca é capaz de expressar seus sentimentos para 0s outros
(U= 2,04; p<0,05). Em contrapartida, as mées apresentaram uma meédia estatisticamente
maior de estresse, no pos-teste, quando comparado com o pre-teste em relagdo a O tempo se
arrasta para a crianga principalmente o tempo livre (U= 2,76; p<0,1).

A Tabela 17 compara as medidas de tendéncia central do nivel de empoderamento
das familias de criancas com deficiéncia, antes e apds o programa de intervencdo para maes.

Tabela 17. Comparagdo das medidas de tendéncia central do nivel de empoderamento das familias de criancas
com deficiéncia, antes e apds o programa de intervengdo para méaes

Escala de Empoderamento Media D.P. Média D.P.

Fator 1- Sistema de militancia

Acredito que eu posso (assim como outros pais) influenciar os servicos para 4,28 0,48 4,42 0,53
as criancas.

Sinto que posso contribuir para melhorar os servigos para criangas do meu 4,14 0,89 3,42 1,71
bairro.

Os profissionais deveriam me perguntar que servigos eu quero para meu 4,14 0,89 4,28 0,75
filho.

Sinto que meu conhecimento e experiéncia de pai/mée pode ser usado para 4,00 1,15 4,42 0,53
melhorar 0s servigos para as outras pessoas.

Tenho ideias e sugestbes sobre o sistema ideal de servi¢os para as criangas. 4,00 1,52 4,14 0,69

Ajudo a outras familias a obterem servigos que necessitam. 3,85 0,89 4,00 1,15

Digo para as pessoas das instituicdes e da prefeitura como podem melhorar 3,71 0,75 2,57 1,13
0S Servicos para as criangas.

Sei como fazer com que politicos ou administradores me ougam. 3,14 0,89 3,71 0,95

Eu entro em contato com politicos quando leis importantes ou assuntos 2,00 1,41 3,85 1,34
sobre criangas aguardam solugéo.

Total da subescala 3,70 0,61 3,87 0,61
Fator 2- Conhecimento
Sou capaz de obter informag6es que ajudam a compreender meu filho. 4,42 0,53 4,42 0,53

Tenho uma boa compreensdo a respeito do sistema de servigos que meu 4,28 0,75 4,28 0,48
filho recebe.

Eu me certifico que os profissionais compreendem minha opinido sobre 4,14 0,37 4,00 0,57
quais servi¢os meu filho necessita.

Sou capaz de tomar boas decisdes sobre qual tipo de servico meu filho 4,14 0,37 4,28 0,75
necessita.

Sou capaz de trabalhar com agéncias e com profissionais para decidir quais 4,14 0,37 4,28 0,48
servi¢os meu filho necessita.

Sei que servicos meu filho precisa. 3,85 0,69 4,00 0,57
Sinto que minha vida familiar est4 sob controle. 385 089 371 1,38
Eu sei 0 que fazer quando surgem problemas com meu filho. 3,42 0,53 4,00 0,57

Sei que medidas tomar quando fico preocupada pelo fato de meu filho 3,28 0,95 4,28 0,75
receber um atendimento inadequado.

Sei quais os direitos dos pais e das criancas nas leis que regulamentam a 3,14 1,06 4,00 0,57
educacao especial.

Compreendo como funciona e estd organizado o sistema de servigos para 2,57 0,97 3,42 1,39
criangas.

Total da subescala 3,75 0,42 4,06 0,41

Fator 3- Competéncia

Tenho confianga em minha habilidade para ajudar meu filho a crescer e se 4,85 0,37 4,85 0,37
desenvolver.
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Sinto que eu sou um bom pai/ mae. 4,71 0,48 4,42 0,53

Quando lido com meu filho, eu focalizo tanto nas coisas boas quanto nos 4,71 0,48 4,14 0,37
problemas.

Eu me esforgo para aprender novas formas de ajudar meu filho a crescer e 4,57 0,78 4,42 0,53
se desenvolver.

Quando me deparo com um problema envolvendo meu filho, eu decido o 4,28 0,48 4,00 0,57
que fazer e parto para a agao.

Eu conhego bem o diagnéstico de meu filho. 428 095 3,71 1,38

Quando meu filho tem problemas eu lido razoavelmente com eles. 4,00 0,57 3,85 0,37

Acredito que posso resolver problemas com meu filho quando eles 3,85 0,69 3,71 0,75
acontecem.

Total da subescala 4,41 0,38 4,14 0,29

Fator 4- Autoeficacia

Minha opinido é tdo importante quanto a opinido dos profissionais ao 4,71 0,48 4,14 0,69
decidir quais servi¢os meu filho necessita.

Quando necessario, tomo a iniciativa de procurar servigos para meu filhoe 4,57 0,53 4,28 0,48
para minha familia.

Digo o que eu penso aos profissionais sobre os servicos oferecidos ao meu 4,57 0,53 4,28 0,48
filho.

Mantenho contato regular com profissionais que oferecem servicos para 4,57 0,53 4,42 0,53
meu filho.

Quando preciso de ajuda para resolver problemas em minha familia sou 4,00 1,41 3,71 1,25
capaz de pedi-la a outras pessoas.

Eu sinto que tenho direito a aprovar todos os servicos que meu filho recebe. 3,85 1,34 4,71 0,48

Total da subescala 4,38 0,45 4,26 0,36

Total da escala 4,00 0,37 4,06 0,35

Nota: a pontuacdo variou entre 1= discordo plenamente, 2= discordo, 3= ndo sei, 4= concordo, 5= concordo
plenamente.

Como mostram os dados da Tabela 17, ao comparar o nivel de empoderamento das
mées entre o pré-teste e 0 poOs-teste, nota-se que as maes demonstraram uma média
estatisticamente maior do nivel de empoderamento na fase de pos-teste, em relacédo a: (a) Sei
que medidas tomar quando fico preocupada pelo fato de meu filho receber um atendimento
inadequado (U= 1,94; p<0,05); (b) Eu sei o que fazer quando surgem problemas com meu
filho (U= 1,75; p<0,1); (c) Eu entro em contato com politicos quando leis importantes ou
assuntos sobre criancas aguardam solucdo (U= 2,13; p<0,05) e (d) Sei quais os direitos dos
pais e das criangas nas leis que regulamentam a educacao especial (U= 1,79; p<0,1).

A Tabela 18 mostra as pontuacGes das variaveis familiares (necessidades das
familias, estimulacdo oferecida a crianga, recursos e estresse familiar, empoderamento
familiar) antes e apds as maes participarem do programa de intervencdo, considerando cada

participante separadamente.
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Tabela 18. Pontuagdes das necessidades das familias, da estimulagdo oferecida a crianca, dos recursos e estresse
familiar, do empoderamento familiar: Comparagdes das pontuagdes das participantes entre o pré-teste e 0 pos-teste

Pré-teste Pos-teste Pré-teste Pos-teste Pré-teste Pos-teste  Pré-teste  Pods-teste
M1 2,32 1,68 42 43 92 84 144 155
M2 2,32 2,18 41 38 126 106 148 133
M3 2,71 1,86 32 38 163 131 128 135
M4 2,61 2,57 29 31 181 160 125 150
M5 1,93 2,43 35 37 111 113 125 118
M6 1,79 1,79 42 42 131 115 155 139
M7 2,18 2,07 34 36 156 159 128 138

Nota: Para obter os resultados calcularam-se as médias das pontuacgdes de pré e pds-teste, respectivamente.

Nota-se que: * A avaliacdo das necessidades variou entre 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda); 2 (ndo tenho certeza se
necessito deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda);

** A pontuacdo da escala de recursos e estresse familiar variou entre 1 'discordo totalmente' a 5 ‘concordo totalmente';
*** A pontuacdo da escala de empoderamento familiar variou entre 1= discordo plenamente, 2= discordo, 3= néo sei,
4= concordo, 5= concordo plenamente.

Com relacdo as variaveis familiares, nota-se que a participante M1, apds sua
participacdo no programa de intervengdo, obteve diminui¢do das necessidades e do estresse
familiar. Além disso, a mesma mae apresentou aumento nos aspectos relacionados a
estimulacdo oferecida a crianca no ambiente domiciliar e no empoderamento.

Em se tratando da participante M2, observa-se que a mesma demonstrou diminuigédo
das necessidades e do nivel de estresse familiar no pos-teste. Porém, apontou diminui¢do do
nivel de estimulacdo oferecida a crianca no ambiente familiar e diminuicdo do nivel de
empoderamento.

As participantes M3 e M4, ap6s participarem do programa de intervencédo, obtiveram
diminuicdo das necessidades e do nivel de estresse familiar. Além disso, as mesmas mées
apresentaram aumento nos aspectos relacionados a estimulacdo oferecida a crianca no
ambiente domiciliar e empoderamento, apds participarem do programa de intervencao.

Em relagdo a participante M5, nota-se que houve aumento do nivel de necessidade e
de estresse familiar e, consequentemente ocorreu diminuicdo do empoderamento desta mae.
Em contrapartida, a participante aumentou o oferecimento de estimulos ao seu filho no
ambiente familiar.

A participante M6 ndo apresentou mudancas no nivel de necessidades familiares e
estimulacdo oferecida a crianca, apds a participacdo no programa de intervencdo. Porém,
demonstrou diminuic¢do do nivel e de estresse familiar e diminuigdo do empoderamento.

Por fim, a participante M7 demonstrou diminui¢do das necessidades familiares e,

aumento nos niveis de estresse, estimulacdo a crianca e empoderamento familiar.
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Avaliacao da estrutura do programa de intervengao para maes

As mées avaliaram a estrutura do programa de intervengdo em dois aspectos, sendo a
Avaliacdo da sua performance e a Avaliacdo do contexto programatico do programa de
intervencdo. Tais aspectos foram avaliados ao final do programa de intervencdo para maes e

ao final de cada encontro. Abaixo seguem as avaliagdes.

Avaliacao ao final do programa de intervencéo para maes

A avaliacdo ao final do programa de intervencdo para mdes abordava os seguintes
aspectos: (a) avaliacdo geral do programa de intervencdo para maes; (b) opinido sobre ter
encontrado ou ndo o atendimento que procurava; (c) contribuicbes do programa de
intervencdo; (d) o que esperavam e 0 que ndo esperavam do programa de intervencado; (e)
mudancas no relacionamento com os filhos apos participarem do programa de intervencao; (e)
dificuldades em cuidar e educar o filho apds a participacdo no programa de intervencao e; (f)
0 que aprenderam no programa de intervencdo. Assim, a Tabela 19 mostra a avaliacdo do

programa de intervencao para maes.

Tabela 19. Avaliagdo das participantes sobre o programa de intervencdo para maes

Avaliagdo do programa de intervencio Média D.P. Valor Valor
minimo  méximo
Qualidade do atendimento recebido*. 5,00 0,00 5 5
Grau de ajuda recebida no grupo de pais*. 4,71 0,49 4 5
Grau de satisfacdo com a ajuda recebida*. 4,86 0,38 4 5
Nota que daria ao grupo de pais**. 9,86 0,38 9 10
Sim Néo
Recomendaria o grupo de pais para algum amigo? 100% 00%
Participaria novamente do grupo de pais? 100% 00%
O grupo de pais ajudou nos cuidados e na educacéo do seu filho? 100% 00%
Encontrou o atendimento que procurava? 100% 100%

Nota: * A pontuagdo varia de 1 ‘muito ruim’ a 5 ‘muito bom’; ** A nota varia de 0 a 10.

Pode-se verificar, com base na Tabela 19, que as mées avaliaram a qualidade do
atendimento recebido, o grau de ajuda recebida e a satisfagdo de ter participado do grupo
de‘“bom”’ a “‘muito bom’’. As mées, também avaliaram o programa de intervencdo com
notas de 0 a 10. Sendo assim, o programa de intervencdo obteve uma media de 9,86 pontos,
sendo que a pontuagdo minima foi 9 e a pontuacdo maxima 10 pontos.

Todas as participantes apontaram que recomendariam o programa para algum amigo,

participariam novamente do programa de intervencao, que o programa de intervencao ajudou
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nos cuidados e na educacdo do filho. Além disso, todas afirmaram que encontraram o
atendimento que procuravam.
A Tabela 20 mostra a opinido das participantes, do porque encontraram ou nao o

atendimento que procuravam no programa de intervencao para maes.

Tabela 20. Opinido das participantes sobre ter encontrado o atendimento que procurava no programa de
intervencdo para maes

Vocé encontrou o atendimento que procurava... F (N=7)
Encontrei o atendimento por que:

1- Néo respondeu 04
2- Esclareci minhas ddvidas e me ajudou a solucionar dificuldades relacionadas a necessidade 02
do filho

3- Aprendi mais do que esperava 01

Dentre as participantes que disseram ter encontrado no programa de intervencdo o
atendimento que procuravam, duas apontaram que a intervencao esclareceu duvidas e ajudou
a solucionar dificuldades relacionadas a necessidade do filho, uma relatou que aprendeu mais
do que esperava e quatro ndo deram justificativa sobre o porque encontraram o atendimento
que procuravam. Na Tabela 21 encontra-se a opinido das participantes, do porque 0 programa

de intervencdo ajudou nos cuidados e na educacgéo dos filhos.

Tabela 21. Opinido das participantes sobre o que o programa de intervencéo para maes ajudou nos cuidados e
na educacdo dos filhos

A participacdo no programa de intervencéo ajudou nos cuidados e na educagao... F (N=7)
1- N&o respondeu. 04
2- Aprendi muitas dicas sobre a educag¢do do filho 01
3- Ajudou a perceber onde estava errando com relacéo a educacao do filho 01
4- Consegui agir de maneira mais sensata com relacdo a educacdo do filho 01

Para uma das mées, a participacdo no programa de intervencdo auxiliou a agir de
maneira mais sensata com relacdo a educagdo do filho, outras mdes apontaram que
aprenderam muitas dicas sobre a educacdo do filho e, por fim, uma mae percebeu o que estava
errando com relacdo a educacao do filho. Quatro mées ndo responderam a questao.

A Tabela 22 mostra a opinido das participantes sobre as contribui¢des do programa de

interveng&o para mées.

Tabela 22. Opinio das participantes sobre as contribui¢des do programa de intervengdo para mées

Quais as contribuicdes que o programa de intervencgdo trouxe... F(N=7)
1- Adquiri conhecimentos sobre diversos assuntos que me ajudaram a lidar melhor com filho 03
2- Auxiliou na estimulacdo da crianca e na interacdo entre pais e filhos 01
3- Conhecimento sobre o desenvolvimento infantil e estimulacdo em cada fase 01
4- Consegui colocar em pratica alguns aprendizados adquiridos no grupo 01

5- Oportunidade de expor os sentimentos 01
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Quando questionadas sobre as contribui¢cbes que o programa de intervencdo trouxe,
trés participantes responderam que adquiriram conhecimentos sobre diversos assuntos que as
ajudaram a lidar melhor com os filhos, uma participante apontou que os encontros auxiliaram
na estimulacdo e na interacdo entre pais e filhos, uma outra participante afirmou que a
intervengdo proporcionou conhecimento sobre o desenvolvimento infantil e estimulacdo em
cada fase da crianca, outra mée conseguiu colocar em préatica alguns aprendizados adquiridos
no grupo e, por fim, uma mae teve a oportunidade de expor seus sentimentos.

A Tabela 23 mostra a opinido das participantes sobre o que aconteceu no programa de
intervencdo para maes que elas esperavam e que elas ndo esperavam.

Tabela 23. Opinido das participantes sobre 0 que esperavam ou ndo esperavam do programa de intervencao
para maes

O que esperava do programa de intervencdo... (aspectos que esperavam e foi cumprido) F
(N=7)

1- O que esperava foi cumprido 02
2- Falar sobre experiéncias e dificuldades na convivéncia com a crianga com deficiéncia 01
3- Dicas de como compreender os desejos e anseios do filho 01
4- Aprender sobre direitos e comportamento do filho 01
5- Que os temas auxiliassem em como lidar com a situacéo de ter um filho com deficiéncia 01
5- Troca de vivéncia e experiéncia entre as participantes 01
O que néo esperava do programa de intervencao...(aspectos esperavam e ndo foi cumprido)

1- Nada 06
2- Abordar nutrigdo especifica para sindrome de Down 01
O que ndo esperava no grupo...(aspectos que ndo esperavam e foi cumprido)

1- N&o respondeu 03
2- Aprender maneiras de lidar com o filho, que ainda néo havia tentado 01
3- Dicas sobre quais os caminhos a seguir para conseguir os direitos do filho com deficiéncia 01
4- Falar da situacdo de cada crianga. 01
5- Aprendeu na teoria e pratica cada assunto abordado no grupo 01

Todas as participantes apontaram que 0 programa de intervencdo supriu as suas
expectativas. Em relacdo a opinido das maes sobre o que esperavam e foi cumprido, uma méae
esperava falar sobre suas experiéncias e dificuldades na convivéncia com uma crianga com
deficiéncia, uma mae esperava dicas de como compreender os desejos e anseios dos filhos,
uma méae esperava aprender sobre direitos e comportamento do filho e, por fim, uma mée
esperava que os temas auxiliassem em como lidar com a situagdo de ter um filho com
deficiéncia.

Quanto aos aspectos que as médes esperavam na intervencao e ndo foram cumpridos,
apenas uma mde respondeu esta questdo, relatando que esperava gue no tema sobre nutri¢do
fosse abordado especificamente para pessoas com sindrome de Down.

Sobre 0s aspectos que as participantes ndo esperavam e foram cumpridos, trés maes

ndo responderam esta questdo, uma mée apontou que ndo esperava aprender maneiras de lidar
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com o filho, uma mée relatou que ndo esperava dicas sobre quais caminhos seguir para
conseguir que os direitos do filho com deficiéncia sejam cumpridos, uma mde ndo esperava
falar da situacdo de cada crianca e, por fim, uma mée ndo esperava aprender na teoria e
pratica cada assunto abordado no grupo.

A Tabela 24 apresenta 0s aspectos que mudaram no relacionamento com o filho,

segundo a opinido das maes, apos a participagdo no programa de intervencao.

Tabela 24. Opinido das participantes sobre as mudangas no relacionamento com os filhos, apds a participagio no
programa de intervencdo para mées

Opinido das participantes sobre as mudancas no relacionamento com o filho apés a F(N=7)
participacdo no programa de intervengdo

1- Melhorou a forma de interagir e lidar com meu filho, a partir das informacdes sobre o 02
desenvolvimento e estimulacéo infantil

2- Converso mais com meu filho. 01
3- Melhorou o comportamento do filho 01
4- Melhorou o entendimento o desenvolvimento do meu filho 01
5- Ficou mais tolerante e soube lidar melhor com o meu filho 01
6- Ainda estou colocando em prética algumas dicas 01

Para duas participantes, as informagdes sobre o desenvolvimento e estimulagio
infantil recebidas no programa de intervencao ajudaram na interacdo entre mae e filho e na
forma de lidar com a crianca. Além disso, uma mée conversava mais com o filho, uma mae
notou melhora no comportamento do filho, uma mé&e estava mais tolerante e sabendo lidar
melhor com o filho e, por fim, uma mée ainda estava colocando em pratica algumas dicas. Na
Tabela 25 encontram-se as dificuldades que as participantes ainda tinham para cuidar e educar
o filho, apds participarem do programa de intervencao.

Tabela 25. Opinido das participantes sobre as dificuldades em cuidar e educar o filho, apds a participa¢éo no
programa de intervencdo para maes

Opinido das participantes sobre as dificuldades em cuidar e educar o filho F(N=7)
1- A desobediéncia do meu filho 02
2- Conversar e ensinar da maneira correta uma crianga autista 01
3- A falta de compreens&o de meu filho dificulta na educacdo do mesmo 01
4- Sinto dificuldade em deixar meu filho realizar sozinho algumas tarefas diarias (alimentacao, 01
vestuario, etc.), mesmo sabendo que ele é capaz

5- Sinto inseguranca com relacéo as dificuldades que terei que enfrentar na 01
educacdo futura do meu filho, quando ele for mais velho

6- Nenhuma 01

De acordo com a Tabela 25, duas mées relataram que sentiam dificuldades em cuidar e
educar o filho devido a desobediéncia do mesmo. J4, uma mae sentia dificuldade em
conversar e ensinar da maneira correta uma crianga autista, uma mée relatou que a falta de
compreensdo do filho dificultava na educacdo do mesmo, uma mée sentia dificuldade em

deixar o filho realizar sozinho algumas tarefas diarias (alimentagdo, vestuério, etc.), mesmo
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sabendo que ele ¢é capaz e, por fim, uma mae sentia inseguranca em relacdo as dificuldades a
serem enfrentadas na educacdo futura do filho. Em contrapartida, apenas uma participante
apontou ndo encontrar mais dificuldades para educar o filho.

Os dados da Tabela 26 mostram 0 que as participantes aprenderam, de modo geral,

com o programa de intervencdo para maes.

Tabela 26. Opinido das participantes sobre o que aprenderam no programa de intervencdo para maes

Opinido das participantes sobre o que aprenderam no programa de intervencéo F(N=7)
1- Saber impor limites e regras ao filho 02
2- Ser mais compreensiva e a entender melhor as necessidades do filho 01
3- Procurar informagdes sobre o melhor caminho para aprender a lidar com a familia e filhos 01
4- Ter mais paciéncia 01
5- Conhecer sobre os direitos do meu filho 01
6- Aprender sobre o comportamento e sexualidade da crianga 01

Os aspectos que as participantes apontaram que aprenderam no programa de
intervencdo para mées, como mostram os dados da Tabela 26, foram: saber impor limites e
regras ao filho, ser mais compreensiva e a entender melhor as necessidades do filho, procurar
informagdes sobre o melhor caminho para aprender a lidar com a familia e filho, ter mais
paciéncia, aprender sobre os direitos do filho e sobre o comportamento e sexualidade da

crianca.

Avaliacdo dos encontros do programa de intervengao para maes

1° Encontro (Grupo Focal - Vivéncia de ter um filho com deficiéncia)

Os dados da Tabela 27 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam, o

que mais gostaram e 0 que menos gostaram do encontro 1.

Tabela 27. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, 0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram no
encontro 1

Opinido sobre os principais contetdos abordados..... F (N=6)
O que aprendeu...

1- Diversos assuntos 02

2- As dificuldades e necessidades de familias que convivem com filhos com deficiéncia 01

3- Sobre os direitos das familias de criancas com deficiéncia e como lidar com os preconceitos 01

4- A importancia de trocar experiéncias com outras familias que passam por situaces semelhantes 01

5- Refletir sobre minhas atitudes e compartilhar sem medo minha histdria 01
O que mais gostou.....

1- Dos relatos sobre as experiéncias e vivéncias das participantes 03

2- De relembrar o nascimento do filho 02

3- Expor os sentimentos 01
O que menos gostou.....

1- De responder os questionarios do pré-teste 04

2- Pouco tempo do encontro. 01

3- Nada. 01
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Como mostram os dados da Tabela 27, no encontro 1, as participantes aprenderam
sobre: diversos assuntos, as dificuldades e necessidades de familias que convivem com filhos
com deficiéncia, os direitos das familias de criancas com deficiéncia, como lidar com 0s
preconceitos que as familias sofrem, a importancia de trocar experiéncias com outras familias
que passam por situacdes semelhantes, a refletir sobre as proprias atitudes e a compartilhar
sem medo sua histdria.

Os aspectos que as médes mais gostaram no encontro foram: dos relatos sobre as
experiéncias e vivéncias das participantes, de relembrar o nascimento do filho e de expor os
sentimentos. Com relacdo aos aspectos que menos gostaram no encontro, a maioria das
participantes ndo gostou de responder 0s questionarios do pré-teste. Além disso, as
participantes afirmaram que estavam descontentes com o tempo do encontro e, uma mae

apontou que nao havia nada que néo tivesse gostado.

2° Encontro (A Importancia da Familia para o Desenvolvimento Infantil)
Os dados da Tabela 28 mostram a opinido dos participante sobre o que aprenderam, o
gue mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 2.

Tabela 28. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, o que mais gostaram e 0 que menos gostaram
no encontro 2

Opinido sobre os principais contetidos abordados..... F
(N=6)

O que aprendeu...

1- Que a familia influencia no desenvolvimento e educagéo da crianga 04

2- Que a integracdo entre os membros familiares é importante para o desenvolvimento da familia 02
O que mais gostou.....

1- Dos relatos 02

2- Das discussdes sobre o tema 02

3- Minha participacao 01

4- Das informagdes sobre familia 01
O que menos gostou.....

1- Nada 05

2- Pouco tempo do encontro 01

Como mostram os dados da Tabela 28, as participantes aprenderam neste encontro
que: a familia tem influéncia no desenvolvimento e educagdo da crianca e, que a interacao
entre os membros familiares é importante para o desenvolvimento da familia. Os aspectos que
as maes mais gostaram no encontro foram: dos relatos, das discussdes sobre o tema “A
Importancia da Familia para o Desenvolvimento Infantil’’, da prépria participacdo e das
informagdes sobre familia. Com relagdo aos aspectos que menos gostaram no encontro, para a
maioria das participantes ndo havia nada que ndo tivesse gostado e, uma mae estava

descontente com o tempo do encontro.
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3° Encontro (Familias de Criancas com Deficiéncia)
Os dados da Tabela 29 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam, o

que mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 3.

Tabela 29. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, 0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram
no encontro 3

Opinido sobre os principais contetdos abordados..... F
(N=4)
O que aprendeu...
1- Sobre a importancia da familia para o desenvolvimento da crianca 03
2- Esclareceram duavidas e obtiveram maiores informagdes sobre as familias de criangas com 01
deficiéncia
O que mais gostoul.....
1- Dos relatos e das trocas de experiéncia entre as participantes 03
2- Da palestra 01
O que menos gostou.....
1- Nada 04

Como mostram os dados da Tabela 29, trés participantes relataram que aprenderam no
encontro 3 sobre a importancia da familia para o desenvolvimento da crianca e, uma
participante apontou que esclareceu duvidas e adquiriu maiores informagdes sobre familias de
criancas com deficiéncia. Além disso, a maioria das mées gostou dos relatos e das trocas de
experiéncia. Ja uma mde gostou da palestra e, para todas as médes ndo havia aspecto que nao

tinham gostado neste encontro.

4° Encontro (Estimulacdo Infantil e o Papel dos Pais)

Os dados da Tabela 30 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam, o

que mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 4.

Tabela 30. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, o que mais gostaram e 0 que menos gostaram no
encontro 4

Opinido sobre os principais contetidos abordados... F
(N=5)

O que aprendeul...

1- As fases do desenvolvimento infantil 03

2- Dicas sobre comportamento infantil 01

4- Que as criancas devem ser estimuladas desde pequenas 01
O que mais gostou.....

1- Da dindmica 02

2- De ver que meu filho esta de acordo com fase de seu desenvolvimento 01

3- De entender a fase que meu filho esta 01

4- Tudo 01

O que menos gostou.....
1- Nada/Nao respondeu 05
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Como mostram os dados da Tabela 30, as participantes disseram que no encontro 4
aprenderam as fases do desenvolvimento infantil, dicas sobre o comportamento infantil e que
as criancas devem ser estimuladas desde pequenas. As mées também relataram que gostaram
da dindmica, de ver que o filho estd de acordo com a fase do seu desenvolvimento, de
entender a fase que o filho estd passando e, que gostaram de tudo. Sobre o que menos
gostaram no encontro, todas as participantes responderam nada ou ndo responderam esta

questao.

5° Encontro (Limites e educacao dos filhos)

Os dados da Tabela 31 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam, o

gue mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 5.

Tabela 31. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, 0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram
no encontro 5

Opinido sobre os principais contetdos abordados..... F
(N=6)

O que aprendeu...

1- Sobre limites e educacéo infantil 03

2- Sobre a importancia de impor limites aos filhos 02

3- Que posso mudar 0 meu relacionamento com meu filho 01

O que mais gostou.....

1- Das troca de experiéncia. 03

2- Das discussdes e informagdes sobre limites e educagéo dos filhos 02

3- De saber que posso mudar a forma que me comporto com meu filho 01

O que menos gostou.....

3- De saber que eu estava agindo de maneira errada com meu filho 01

4- Nada/Nao respondeu 05

Como mostram os dados da Tabela 31, as participantes apontaram que no encontro 5
aprenderam sobre limites e educacdo infantil, a importancia de impor limites aos filhos e
mudancas no relacionamento com o filho. As mées apontaram que as trocas de experiéncias,
as discussoes, as informac6es sobre limites e educacao dos filhos e saber que podem mudar a
maneira de se comportar com o filho foram os aspectos abordados no encontro que mais as
agradaram.

Em relacdo a questdo sobre o que as participantes menos gostaram no encontro, a
maioria respondeu nada ou ndo respondeu esta questdo, e uma participante ndo gostou de

saber que estava agindo de maneira errada com o filho.

6° Encontro (Compreendendo seu Filho: Mudancas de Comportamento)
Os dados da Tabela 32 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam,

0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 6.
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Tabela 32. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, o0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram no
encontro 6

Opinido sobre os principais contetidos abordados... F
(N=6)

O que aprendeu...

1- Que as atitudes dos pais influenciam no comportamento dos filhos 03

2- Impor regras na educacdo infantil 02

3- Que preciso gritar menos com meu filho 01
O que mais gostou.....

1- De aprender que ha diversas possibilidades de conquistar o respeito dos filhos 01

2- Troca de experiéncia. 02

3- Falar sobre minha infancia 01

4- Saber que posso lidar com meu filho 01

5- Dindmica 01

6- Falar sobre meu filho 01
O que menos gostou.....

3- Pouco tempo do encontro 01

4- Nada. 05

Nesse encontro, as participantes aprenderam que: os pais influenciam no
comportamento dos filhos, a impor regras na educacédo infantil e que precisam gritar menos
com o filho. Com relacdo ao que mais gostaram no encontro, as maes responderam que:
gostaram da troca de experiéncia, de falar sobre a propria infancia, de saber que podem lidar
com o filho e das dindmicas. Em relacdo a questdo sobre o que as participantes menos
gostaram no encontro, a maioria das maes respondeu nada ou ndo respondeu esta questao, e

uma mae ndo gostou do tempo do encontro.

7° Encontro (Nutrigdo Infantil)
Os dados da Tabela 33 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam, o

que mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 7.

Tabela 33. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, 0 que mais gostaram e 0 que menos
gostaram no encontro 7

Opinido sobre os principais contetidos abordados... F
(N=5)

O que aprendeu...

1- Sobre a importancia de ter uma alimentacéo equilibrada e saudavel 01

2- A importancia de alguns alimentos com relagdo as suas vitaminas e digestdo 01

4- Dicas de como introduzir alguns alimentos nas refei¢Ges das criangas 01
O que mais gostou.....

1- Das dicas sobre alimentagéo 02

2- Das discussdes 01

3- De aprender sobre os alimentos 01
O que menos gostoul.....

1- Nada/Né&o respondeu 05

Como mostram os dados da Tabela 33, trés mées responderam que aprenderam no 7°

encontro sobre a importancia de ter uma alimentagdo equilibrada e saudavel, uma mée
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aprendeu sobre a importancia de alguns alimentos com relagéo as suas vitaminas e digestéo e,
por fim, uma mé&e apontou que aprendeu dicas de como introduzir alguns alimentos nas
refeicbes das criancas. As participantes relataram que o que mais gostaram do encontro
foram: das dicas sobre alimentacdo, das discussdes e de aprenderem sobre os alimentos. Em
relagdo a questdo sobre o que as participantes menos gostaram no encontro, todas

responderam nada ou nédo responderam esta questao.

8% Encontro (Relagcdo Familia-Escola e Sexualidade)
Os dados da Tabela 34 mostram a opinido das participantes sobre o que aprenderam, o

gue mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 8.

Tabela 34. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, o que mais gostaram e 0 que menos
gostaram no encontro 8

Opinido sobre os principais contetdos abordados... F
(N=5)

O que aprendeu...

1- Que é importante a relacdo entre a familia e a escola 02

2- A importancia de participar da vida escolar do filho 01

3- Grandes informagdes sobre a sexualidade 01

5- Que é importante discutir sobre sexualidade com os filhos 01
O que mais gostou.....

1- Discusséo sobre a relacdo de pais e professores 01

2- De aprender sobre os direitos relacionados a educagao 01

3- A importancia dos pais na educacéo e estimulacdo da crianga 01

4- De saber que posso conduzir algumas situagdes relacionadas a sexualidade de meu filho 01

5- De saber sobre o mito da sexualidade na sindrome de Down 01
O que menos gostou.....

1- Nada/N&o respondeu 05

Sobre o tema relacdo familia-escola, as maes apontaram que aprenderam com este
tema a importancia da relacdo entre a familia e a escola e a importancia de participar da vida
escolar do filho. As participantes relataram que o que mais gostaram do encontro foram: as
discussOes sobre a relagéo de pais e professores, 0 aprendizado sobre os direitos relacionados
a educacdo e a importancia dos pais na educacao e estimulacao da crianca.

Em relacdo ao tema sexualidade, as participantes relataram que aprenderam grandes
informacdes sobre 0 assunto, e que é importante discutir essa teméatica com os filhos. As maes
também apontaram que o que mais gostaram do encontro foram: de saber que podem conduzir
algumas situacdes relacionadas a sexualidade do filho e de saber sobre 0 mito da sexualidade
na sindrome de Down. Em relacdo a questdo sobre o que as participantes menos gostaram no

encontro, todas responderam nada ou nao responderam esta questéo.
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9%ncontro (Direito da Pessoa com Deficiéncia)
Os dados da Tabela 35 mostram a opinido dos participante sobre o que aprenderam, o
que mais gostaram e 0 que menos gostaram no encontro 9.

Tabela 35. Opinido das participantes sobre o que aprenderam, 0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram
no encontro 9

Opinido sobre os principais contetdos abordados... F
(N=6)

O que aprendeu...

1-Aprendi os direitos das pessoas com deficiéncia/onde e como exigir 06
O que mais gostou.....

1- Gostei de saber que posso exigir os direitos do meu filho 03

2- Tirar ddvidas 01

3- Palestra 01

4- Aprender sobre leis e direitos da pessoa com deficiéncia 01
O que menos gostou.....

1- Nada/Né&o respondeu 05

2- Sobre a explicagdo da lei organica de assisténcia social (LOAS), ainda restou duvidas sobre esta 01

lei

Como mostra a Tabela 35, todas as participantes (100,0%) relataram que no 9°
encontro aprenderam sobre direitos das pessoas com deficiéncia e onde e como exigi-los. Os
aspectos que mais gostaram neste encontro foram: saber que podem exigir os direitos do filho,
tirar as duvidas, da palestra e de aprender sobre leis e direitos da pessoa com deficiéncia.
Quanto aos aspectos que menos gostaram, a maioria das maes respondeu nada ou nao
respondeu esta questdo e, uma mae ndo gostou da explicacdo sobre a lei orgéanica de
assisténcia social (LOAS), pois ainda restaram ddvidas sobre esta questéo.

Além das mdes avaliarem o contedo, 0 que mais gostaram e 0 que menos gostaram
nos encontros, elas estabeleceram notas sobre diferentes aspectos das sessfes e apontaram

qual era o sentimento que estavam tendo ao término de cada encontro.



Avaliacéo de diferentes aspectos dos encontros

Os dados da Tabela 36 apresentam os valores médios de um conjunto de aspectos que foram avaliados em cada encontro.

Tabela 36. Medidas de tendéncia central e dispersdo do conjunto de aspectos que foram avaliados pelas mées, em cada encontro
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Aspectos avaliados Encontro
6 10 Total
8 8 . 8 - ot o 8 8 - 8 8 &
g g2 88 &2 g g & g g 8 F o B
s 8 s 8 s 8 s 68 s 8 68 s 8 s s 8 =
Adequacéo do tempo em que o tema foi abordado 44 055 4,0 0,58 45 058 40 082 4,5 055 40 063 46 055 44 055 37 1,03 42
Assunto que foi abordado no encontro 46 055 46 0,53 4,5 058 48 050 4.8 041 50 000 48 044 48 055 48 041 47
Atividade realizada no encontro (exposic&o do 48 044 46 053 4,5 058 45 058 43 082 45 055 44 055 46 055 4,7 052 45
tema e vivéncia)
Atuacéo da palestrante 50 0,00 47 049 4.8 050 4,7 0,50 4.8 041 48 041 48 044 48 045 47 052 4.8
Importancia das ideias expostas 44 089 46 053 4.8 0,50 50 0,00 4,8 041 48 041 46 054 48 045 47 052 4,7
Clareza das ideias expostas 48 044 46 053 4.8 050 50 0,00 4,7 052 47 052 48 044 48 045 47 052 48
Capacidade da palestrante de conduzir o encontro 50 0,00 4,7 0,49 5,0 0,00 50 0,00 4.8 041 48 041 48 044 50 000 45 055 48
de forma organizada
Sua participacdo 48 050 40 0,80 4,0 082 40 080 42 041 40 000 44 054 42 045 38 041 4,2
Oportunidades que tive para falar 50 000 47 049 50 0,00 50 0,00 45 055 43 051 42 044 44 055 40 0,00 4,6
Importancia das ideias expostas pelos outros pais 4,6 055 46 0,53 5,0 0,00 48 0,50 4,5 055 43 051 44 054 44 055 43 052 45
Clareza das ideias expostas pelos pais 48 044 46 0,53 5,0 0,00 48 0,50 4,5 055 43 051 42 044 44 055 42 041 45
Total 47 025 45 039 44 024 47 028 4,6 034 45 029 45 037 46 023 43 0,21 45

Nota: A pontuagdo varia de 1, ‘muito ruim’ a 5, ‘muito bom’.

Legenda: Encontro 1 ‘Grupo focal — A experiéncia de ter um filho com deficiéncia’; Encontro 2 ‘A importancia da familia para o desenvolvimento infantil’; Encontro
3 ‘Familias de criangas com deficiéncia’; Encontro 4 ‘Estimulagdo infantil e 0 papel dos pais’; Encontro 5 ‘Limites e educagdo dos filhos’; Encontro 6
‘Compreendendo seu filho: Mudangas de comportamento’; Encontro 7 ‘Nutrigao infantil’; Encontro 8 ‘Relagdo familia escola (G1) e Sexualidade (G2)’; ‘Encontro 9

‘Direitos da pessoa com deficiéncia’.
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Como mostra a Tabela 36, os aspectos de todos os encontros foram avaliados pelas
participantes de forma positiva, com pontuacdes totais variando de 4,0 ‘bom’ a 5,0 ‘muito
bom’. Os aspectos mais bem avaliados foram localizados nos encontros 1, 3, 4,5, 6, 7 e 8,
recebendo no minimo uma pontuacdo maxima de 5,0 em um ou mais aspectos avaliados.

Pode-se verificar que nos encontros 1 (Grupo focal), 3 (Familias de criangas com
deficiéncia), 5 (Estimulacdo infantil e o papel dos pais) e 8 (Relacdo familia-escola e
sexualidade) o aspecto que avalia a capacidade da palestrante de conduzir o encontro de
forma organizada foi avaliado como ‘muito bom’, recebendo a pontuagdo maxima de 5,0.
Isso demonstra a satisfagdo das mades com relagdo a clareza e organizacdo das ideias
transmitidas pelas palestrantes de forma oral e/ou expositiva as participantes.

O aspecto que avalia a oportunidade que as maes tiveram para falar foi avaliado com a
pontuacdo de 5,0 no encontro que ocorreu 0 Grupo focal (1° encontro) e, nos encontros que
abordaram os temas Familias de criancas com deficiéncia (3° encontro) e Estimulacdo
infantil e o papel dos pais (4° encontro). Demonstrou-se que nos 1°, 3° e 4° encontros as méaes
se sentiram mais a vontade para discutirem sobre as tematicas, trocarem vivéncias e
experiéncias, além de expressarem o que estavam sentindo.

Comparando com as outras sessdes, os encontros 1 (Grupo focal), 4 (Estimulacéo
infantil e o papel dos pais), 5 (Limites e educacdo dos filhos) e o 6 (Compreendendo seu
filho: mudancas de comportamento) obtiveram maior satisfacdo das maes com relacdo a
avaliacdo geral. Os encontros 1 e 4 obtiveram uma média geral de 4,7 pontos, sendo que 0s
aspectos foram avaliados com pontuagdo minima 4,0 ‘bom’ e maxima de 5,0 ‘muito bom’. Ja,
os encontros 5 e 6 foram avaliados com 4,6 pontos totais, com a pontuacdo minima dos
aspectos de 4,2 ‘bom’ e maxima 5,0 ‘muito bom’.

Em contrapartida, no encontro 9 (Direitos das pessoas com deficiéncia), os aspectos
adequacdo do tempo em que o tema foi abordado e a participacdo das maes foram avaliados
como ‘nem ruim, nem bom’, recebendo a pontuacao de 3,7 e 3,8. Isso demonstra que as maes
ndo ficaram satisfeitas com o tempo organizado para transmitir o tema abordado e com a

propria participacéo.

Opinido das maes sobre o programa de intervencao
A Tabela 37 mostra a opinido das participantes sobre a estrutura, o conteido e a

metodologia empregada no programa de intervengdo para mées.
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Tabela 37. Avaliacdo da estrutura, contetido e metodologia empregada no programa de intervencdo para maes

ITENS Média D.P. Valor Valor
maximo minimo
E importante para as familias aprenderem sobre os direitos das pessoas 5,00 0,00 05 05
com deficiéncia.
Eu indicaria para outras familias participarem desse tipo de reunido. 486 0,38 05 04
Eu gostei de ter trabalhado em grupo com outros pais. 486 0,38 05 04
Participar das reunides foi importante para mim. 486 0,38 05 04
Eu gostaria de aprender mais sobre outros assuntos relacionados a 4,71 0,49 05 04
familia e ao meu filho com deficiéncia.
Eu gostei do trabalho da pesquisadora. 4,71 049 05 04
Eu gostei do trabalho das pessoas que auxiliaram a pesquisadora. 4,71 049 05 04
A minha participagdo nas reunides foi importante para meu filho com 457 0,53 05 04
deficiéncia.
Os assuntos discutidos nas reunies foram interessantes para mim. 457 0,53 05 04
Eu gostaria de aprender mais sobre direitos das pessoas com deficiéncia. 457 0,57 05 04
Eu tive oportunidade de falar o que eu pensava nas reunies. 443 0,53 05 04
Eu achei importante os pais escolherem os palestrantes das reunides. 443 0,53 05 04
Eu gostaria de continuar participando de um grupo como esse. 443 1,13 05 02
Participar da reunido foi importante para minha familia. 429 049 05 04
Gostei que as reunides fossem realizadas na quinta ou quarta a noite. 429 111 05 02
Eu achei importante os pais poderem escolher os assuntos de algumas 4,14 0,38 05 04
reunides.
O intervalo das reunides de 07 em 07 dias foi adequado para mim. 4,14 0,38 05 04
Eu gostei do local escolhido para as reunides. 4,00 0,00 04 04
Eu gostei dos palestrantes que escolhemos. 4,00 0,00 04 04
Eu senti que a minha opinido foi importante para o grupo. 4,00 0,00 04 04
Total 448 0,30

Nota: * A pontuacéo varia de 1 “discordo plenamente’” a 5 “concordo plenamente”’.

Somado os valores das médias das 20 afirmacdes obteve-se um total de 89,9 (sendo
gue o valor maximo poderia ser 100) e média de 4,48, o que aponta que as maes
demonstraram alta satisfacdo com relacdo a estrutura, o contetdo e a metodologia empregada
no programa de intervencéo.

Os aspectos mais bem avaliados pelas participantes foram: E importante para as
familias aprenderem sobre os direitos das pessoas com deficiéncia; Eu indicaria para outras
familias participarem desse tipo de reunido; Eu gostei de ter trabalhado em grupo com outros

pais e Participar das reunides foi importante para mim.

Opinié&o sobre o programa de intervencgdo para maes

Este topico esta dividido em quatro subtdpicos: (a) opinido das participantes sobre o
que gostaram do programa de intervencdo; (b) opinido das participantes sobre o que nédo
gostaram do programa de intervencdo; (c) opinido das participantes sobre o que acharam que
poderia ser diferente no programa de intervencdo e (d) opinido das participantes se o

programa de intervencao foi importante para elas.
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Opinido das participantes sobre 0 que gostaram do programa de intervengao
As mées relataram 0s seguintes aspectos que mais gostaram do programa de
intervencdo: trocas de vivéncias e experiéncias entre as participantes, os assuntos abordados,

as palestras e as dicas sobre estimulacédo e educagdo. Como mostram os relatos abaixo:

M1- “Eu gostei das informagdes, das dicas, das palestras e de conhecer as
necessidades especiais de outras criancas, que sdo diferentes da necessidade
do meu filho...””

M2- “Gostei das dicas e informacfes de como lidar e estimular minha
filha*’.

M3 — “O grupo foi muito importante, gostei muito das informacdes que 0s
profissionais passaram para n6s, como a nutricionista, o juiz e a psicéloga.
Eu gostei, também, das dicas de como lidar com nossos filhos, como
estimular as criangas...”

M4- “Gostei das palestras, das informagdes oferecidas pelas profissionais e
das trocas entre as participantes’’.

M5 — “Eu gostei da troca de experiéncia entre os pais’’.

M6 — “Gostei da unido entre as profissionais, das informacfes e trocas de
vivéncia entre as maes’’.

M7 — “Gostei muito de saber sobre os direitos que o meu filho tem na escola
e, gostei do dia que a nutricionista veio, das informagdes que ela passou’’.

Opini&o das participantes sobre o0 que ndo gostaram do programa de intervengao

De modo geral, as participantes relataram que ndo gostaram no programa de
intervencdo do tempo em que este foi realizado, tanto da carga horéaria, que acharam curta,
guanto do namero de encontros semanais, que relataram que poderiam amplia-los. Outro
aspecto apontado pelas mées foram as informacdes sobre leis, que poderiam ser abordadas em

mais de um encontro.

M1 — “Eu também ndo gostei do tempo. Eu acho que poderia ser maior,
mesmo achando isso, fica dificil, para a gente ficar até mais tarde’’.

M2 — “Parece que passou muito rapido, acho que o grupo poderia ter mais
semanas... S80 11 encontros, mais tem muita coisa para falar, passou muito
rapido”’.

M3 —“N&o gostei muito do horério, passou muito rdpido, o horério era
curto’’.

M4 — “N&o gostei no comecgo, de responder 0s questionérios, gasta muito
tempo’’.
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M5 — “Eu achei que o tempo foi curto, poderia ser maior...””.

M6 — “Eu também ndo gostei do tempo, era pouco tempo. Eram muitas
davidas para tirar em pouco tempo’’.

M7 — “Nao tem nada que ndo gostei, acho que, talvez, as informacgdes sobre
leis poderia ter mais tempo para falar sobre isso’’.

Opinido das participantes sobre o que acharam que poderia ser diferente no programa
de intervencéo

Em relacdo a opinido das mées sobre o que poderia ser diferente no programa de
intervencdo, salienta-se que o tempo ou 0 nimero dos encontros poderiam ser maiores, que 0S
encontros tivessem mais dinamicas e, fossem divididos em palestras e discussGes (em um
encontro aborda o tema e no seguinte somente a discussdo). Apenas uma mae apontou que
mudaria sua participacdo, pois considera que faltou muito.

As falas abaixo mostram as opinides das participantes:

M1 — “Eu aprendi muito, mas quando eu estava colocando em préatica o que
aprendi j& surgia outro tema com outros conteidos. Eu acho que poderiamos
falar sobre 0 mesmo contetdo em mais de uma semana, assim daria tempo
de colocarmos em pratica o que aprendemos e conseguiriamos trocar o que
vivenciamos com nossos filhos’’.

M2 — “Foram 10 semanas, ndo foram? ... Parece que passou muito rapido, eu
acho que poderiam aumentar o numero de encontros. ’’

M3 —“Eu concordo, também acho que o tempo poderia ser maior... >’

M4 —“Eu também acho que poderia ter mais encontros, porque é muito
contetdo... N6s falamos sobre diversos assuntos, s6 que nem tudo da para a
gente perguntar... Apesar de parecer que o tempo € longo, passa muito
rapido e, também, 10 semanas eu acho pouco. Cada vez que a gente vinha,
aprendia uma coisa, s6 que em casa para por em pratica leva um tempo,
entdo quando a gente colocou aquilo em pratica ja vem outra informagcéo...

M5 —“Como tinha muito conteldo, as vezes era dificil que todo o contelido
fosse passado e depois ocorresse a discussdo... A gente tinha muita coisa
para falar, entdo talvez fosse bom que em um encontro ocorresse a
transmissdo do contetdo e o outro encontro ficasse so para a discussdo do
tema passado na semana anterior...”’

M6 —“Bom, como eu faltei algumas vezes, perdi um pouco o vinculo e as
trocas com as outras mées... O que eu acho que poderia ser diferente é a
minha participagdo no grupo...”’

M7 — “Acho que poderiamos ter mais tempo de dindmica. Poderia ser um
encontro para teoria e um encontro para dindmica, assim poderia ocorrer
mais interacdo entre o grupo... ”’
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Opiniéo das participantes sobre o que consideram que o programa de intervencao foi
importante

Com relacdo ao que as médes consideraram que 0 programa de intervencao foi
importante, obteve-se respostas que as informacdes, as orientacfes, as praticas e as trocas de
informagdes auxiliaram-nas a lidar com a familia e com o filho com deficiéncia. Além disso,
algumas maes relataram que puderam expressar seus sentimentos e suas vivéncias com 0

grupo. Os relatos mostram a opinido das mées:

M1- “Eu considero que o grupo para mim foi muito bom. As informagdes
foram ricas e, as praticas nos ajudaram a pensar como poderiamos utilizar as
informag¢des com nossos filhos... >’

M2 —“O grupo foi importante, pois tivemos trocas de informagdes e, em
algumas situagdes me senti a vontade para falar sobre assuntos que nunca
consegui falei para ninguém... Compartilhei minha vivéncia, pois tinham
pessoas aqui que podiam me ajudar a resolver algumas dificuldades, me dar
uma luz, sabe...”

M3 — “Para mim foi muito bom, porque eu consegui falar do meu filho, da
minha familia e eu ndo tinha com que compartilhar...”’

M4 — “Para n6s é importante, porque precisamos de auxilio para lidar com
nossos filhos...”

M5 —“Para mim foi muito importante falar de assuntos diferentes com
pessoas diferentes, pessoas que entendiam o que eu estava falando e
sentindo. Falei de assuntos que eu tinha dificuldade em falar, aprendi
diversos assuntos sobre familias e sobre estimula¢io das criangas...”’

M6 — “Foi muito bom... Principalmente as dicas de como interagir com meu
filho de forma n&o verbal, pois ele ndo fala... Eu achei que ele ndo me
entendesse de outra maneira... O grupo e as dicas melhorou bastante minha
interacdo com ele... Outra coisa que achei importante foi falar ndo sé de
nossos filhos com deficiéncia, mas tive a oportunidade de falar do meu outro
filho que ¢ adolescente, isso foi legal...”’

M7 — “Para mim, foi muito importante a troca de vivéncia, aprendi muito
com as outras méaes e pude compartilhar a minha vivéncia com elas... As
informac@es, também, me ajudaram muito em como lidar e educar minha
filha...”’

Discusséo

A discusséo da presente pesquisa esta dividida em cinco partes, sendo estas: (a)
descricdo das necessidades, estimulacdo, nivel de estresse e nivel de empoderamento de maes
de criancas com deficiéncia; (b) relacdo entre as variaveis maternas; (c) avaliagdo das

mudangas sobre as necessidades, a estimulacdo, o nivel de estresse e o nivel de
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empoderamento familiar, ap6s a participagdo das mées no programa de intervencdo e (d)
dados do pré-teste e pos-teste de cada mae com relacdo as necessidades, estimulacdo
oferecida a crianca no ambiente familiar, nivel de recursos e estresse e nivel de
empoderamento materno e (e) avaliacdo da estrutura, contetdo e validade social da

intervencao.

1 — Descricao das necessidades, estimulacéo, nivel de estresse e nivel de empoderamento
de maes de criangas com deficiéncia

Ao analisar as questdes relacionadas as necessidades das familias, notou-se que as
participantes apontaram um nivel acima da media de necessidade sobre os diferentes aspectos
avaliados. Em relacéo as necessidades de informacéo, as maes demonstraram que precisavam
de maiores informac@es sobre 0s servicos e 0s apoios que o filho podera beneficiar no futuro e
que presentemente sdo indicados para o filho, além de informac6es sobre a maneira de ensinar
a crianca.

Gualda, Borges e Cia (2013), em seu estudo, concluiram que as maiores necessidades
apontadas por seus participantes estavam relacionadas aos mesmos itens citados neste estudo
(necessidades de servigos, apoio e maneira de ensinar o filho). Isso demonstra que muitos pais
se preocupam com o futuro dos seus filhos, pois acredita-se que ao conviver com uma crianga
com deficiéncia essa preocupacao pode ser mais intensa, principalmente no que se refere as
questdes de cuidados e sustento (PANIAGUA, 2007), ou seja, quem podera cuidar e dar
suporte financeiro ao filho.

As necessidades de informacdes dos servicos e apoio que os filhos podem beneficiar-
se no futuro, podem ser preocupagdes que 0s pais demonstraram sobre 0s aspectos referentes
ao desenvolvimento fisico, cognitivo e social das criangas, se serdo capazes de acompanhar as
disciplinas escolares ao passar dos anos e se serdo independentes nas atividades cotidianas e
profissionais. Outros estudos também apontaram que as maes de criancas com deficiéncia tém
uma crescente preocupacdo com relagdo ao processo de desenvolvimento e educabilidade de
suas criancas (GURALNICK, 1998; EPPS; JACKSON, 2000; PINHEIRO et al., 2006;
TOLEDO; GONZALEZ, 2007).

Como os pais se preocupam com o desenvolvimento e independéncia de seus filhos
(DALLABRIDA, 2007; FALKENBACH; DREXSLER; WERLE 2008), principalmente
quando estes apresentam algum tipo de deficiéncia, a interacdo dos mesmos com profissionais
se torna muitas vezes necessaria. Uma vez que esse contato proporciona aos pais informacoes

sobre interacdo, desenvolvimento cognitivo, psicoldgico e social de seus filhos no presente
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momento e ao longo do desenvolvimento, prevenindo assim, que procurem informagdes
erroneas que prejudicam o desenvolvimento e o tratamento do filho.

De acordo com Simdes (2010), pais de criangas com deficiéncia podem necessitar de
informacOes extras sobre a forma de interagir e ensinar seus filhos, revelando maiores
necessidades de como educé-los e estimula-los (BAILEY; SIMEONSSON, 1998).

As necessidades sobre informagfes de como ensinar os filhos podem tratar-se de
dificuldades nas praticas parentais em impor regras e limites. Nos casos de criangas com
deficiéncia, estudos demonstram que muitos pais sentem dificuldades em ensinar os filhos e
de fazer os mesmos entenderem as regras (SMITH, 2008), principalmente em decorréncia das
caracteristicas da propria deficiéncia.

As maes relataram também que tinham pouco tempo para si e que gostariam que
existissem servicos que pudessem deixar seus filhos por um curto periodo de tempo. Estudos
apontam que as méaes passam a maior parte do tempo com os filhos (MATSUKURA et al.,
2002), e por isso necessitam de um longo periodo para cumprir a tarefa de ensina-los e
estimula-los.

De fato, em alguns casos, a deficiéncia do filho pode requerer cuidados continuos,
com consultas médicas, sessdes de reabilitacdo, atividades académicas extracurriculares,
fazendo com que as mées dediquem grande parte do seu tempo para cuidar de suas criancas
(MATSUKURA et al., 2002) e, deixando de vivenciar momentos de lazer e de realizar
atividades profissionais. Essa sobrecarga e alta dedicacdo aos filhos podem repercutir
desfavoravelmente no relacionamento e interacdo entre pais e seus descendentes
(PANIAGUA, 2007).

Essa ampla dedicacdo em relacdo ao filho pode explicar as necessidades que as maes
demonstraram de informacdes escritas sobre os pais de criancas que tém 0s mesmos
problemas de seu filho e, a necessidade de se encontrarem regularmente com profissionais da
salde e humanas (médico, psicélogo, assistente social) para falarem sobre os problemas que a
deficiéncia do filho coloca. O nascimento de uma crianca com deficiéncia pode trazer uma
mistura de sentimentos, que séo gerados e reforgados pelos preconceitos e baixo apoio social
que nossa cultura atribui (PANIAGUA, 2004). Assim, as familias de criancas com deficiéncia
procuram apoio social e emocional para conseguirem lidar com situacdes estressantes
(MATSUKURA et al., 2002) e, ao conseguirem apoio de outros pais, podem trocar
experiéncias com pessoas que vivem dificuldades e desafios semelhantes.

As mdes também relataram a necessidade de conseguir explicar para familiares e

amigos sobre a deficiéncia do filho. As maes podem se sentir despreparadas para explicar a
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situacdo dos filhos aos amigos e a outras criangas, por temerem preconceito ou
incompreensdo das demais pessoas (GUALDA et al., 2013), trazendo uma necessidade de
ajuda para lidar com tal situacdo. Um dos fatores que podem contribuir com tais dificuldades
pode ser o baixo repertério de habilidades sociais que tais maes tém, principalmente
relacionado a assertividade (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2002; ARAUJO, 2011). Por outro
lado, medidas de conscientizacdo sobre as pessoas com deficiéncia, ao nivel macrossistémico,
também auxiliaria na diminuicdo do preconceito social com tais familias.

Com relagdo aos servicos na comunidade, as mées demonstraram maior necessidade
de ajuda na busca de um apoio social e educativo. A importancia do apoio social e
educacional tem sido apontada na literatura como fonte de diminuicdo das necessidades
parentais e de bem-estar dos pais de criancas com deficiéncia, pois 0s mesmos se sentem
menos sobrecarregados (DYSSON, 1997; FALKENBACH; DREXSLER; WERLE, 2008).
Portanto, pode-se dizer que 0s apoios sociais e educacionais auxiliam na promogéo de
ambientes de protecéo a crianca e bem-estar familiar, pois sabe-se que a exposic¢éo da crianca
as préaticas parentais que estabelecem um ambiente familiar acolhedor, organizando contextos
favoraveis, sdo mecanismos de protecdo diante de fatores ameacgadores aos quais as criancas
usualmente estdo expostas (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005; BARRQOS, 2006).

As maes, além de apresentarem necessidades sociais e educacionais, demonstraram
sentir necessidades financeiras, principalmente para adquirir um material ou equipamento
especial e para pagar despesas do filho. Criancas com deficiéncia podem apresentar
necessidades de gastos nos campos médicos, ortopédicos, educativos e reabilitador, somado
ao fato que normalmente um dos pais deixa de trabalhar para atender as necessidades dos
filhos, torna os gastos mais significativos, afetando seriamente no orcamento familiar
(GUALDA et al., 2013; PANIAGUA, 2007). A dificuldade financeira pode influenciar
negativamente no desenvolvimento das criancas, podendo ser potencializadora de atrasos e
muitas outras necessidades infantis (HADADIAN; TOMLIN; SHERWOOD-PUZZELLO,
2005). Além disso, pode gerar estresse e mais necessidades familiares, que podem prejudicar
a interacdo familiar e a conquista de espagos mais harmoniosos (CARDOZO; SOARES,
2011).

No que diz respeito ao funcionamento da vida familiar, as participantes demonstraram
necessidades principalmente na ajuda para discutir problemas e encontrar solugdes, também
para encontrar formas de os membros familiares se apoiarem mutuamente em momentos

dificeis.
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Cada familia possui peculiaridades especificas e suas necessidades estdo baseadas em
suas vivéncias. Os pais, muitas vezes, diante de diversas alternativas, necessitam de auxilio
para visualizar e solucionar algumas situacdes, ou de saber qual seria a mais adequada para o
desenvolvimento e educabilidade dos seus filhos (GUALDA et al., 2013). Diante disso, seria
interessante que a familia extensa pudesse oferecer apoio e que os pais, por outro lado,
pudessem pedir apoio e solicitar ajuda quando necessario.

Quanto a estimulacdo oferecida no ambiente familiar, mais especificamente, com
relacdo aos materiais de aprendizagem, as maes afirmaram que os materiais oferecidos as
criancas com maior frequéncia eram os brinquedos que permitem a livre expressao,
ensinavam cores, tamanhos e formas. De acordo com Gualda et al. (2013), ter brinquedos no
ambito familiar e oferecé-los a crianca € fundamental para estimular positivamente o
desenvolvimento neuroldgico, psicolégico e motor e intensificar as habilidades infantis. Na
infancia o brincar € uma necessidade béasica, assim como é a nutri¢do, a salde, a habitacdo e a
educacéo.

As atividades ludicas auxiliam a crianca no seu desenvolvimento fisico, afetivo,
intelectual e social, pois, por meio das brincadeiras, a crianca forma conceitos, relaciona
ideias, estabelece relacfes l6gicas, desenvolve a expressao oral e corporal, reforca habilidades
sociais, reduz a agressividade, integra-se na sociedade e constrdi seu proprio conhecimento
(FERREIRA, 2007).

Além disso, a maioria das médes apontou que possuia livros no domicilio. Como as
criangas estavam na pré-escola, acredita-se que as mesmas eram estimuladas com leituras
feitas pelos pais ou que tinham acesso para manusea-los, sem o intuito de ler. A leitura
permite que a crianga conheca novas perspectivas de mundo, sendo uma ferramenta que
podera auxiliar nas atividades escolares da crianca. Além disso, a estimulacdo pelos pais em
casa, como primeiro passo, pode despertar nos filhos novos interesses e experiéncias
(GUALDA et al., 2013).

Quanto a estimulagéo da linguagem, as participantes em sua maioria, demonstrou que
encorajava seus filhos a falar e ouvir, transmitia sentimentos positivos a crianca e ensinava
boas maneiras verbais simples a mesma. A linguagem constitui um instrumento social usado
em interacOes visando a comunicacdo, sendo uma ferramenta cognitiva que auxilia nos
desenvolvimentos sociais, interacionais e educacionais da crianca (BEE, 2009). Assim, é
essencial que a estimulacdo da linguagem se inicie precocemente, ndo devendo ser esperadas
as defasagens ou as dificuldades escolares aparecerem para que seja estimulada (SANTOS;
CIA, 2013).
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Notou-se que as maes indicaram resultados positivos no quesito “ser responsivo”, pois
apontaram que mantinham proximidade afetiva com os filhos, relatando que estavam
constantemente presentes na rotina dos mesmos e que os elogiavam sempre que estavam por
perto. Tal proximidade faz com que as estratégias de cuidado se tornem mais seguras, pois 0S
pais demonstram que estdo mais atentos para identificar as necessidades dos filhos
(SANTOS; CIA, 2013). Ser responsivo aos seus filhos é garantir o afeto, a atencdo e o
carinho, bem como procurar formas ndo agressivas de estabelecer limites (PACHECO;
TEIXEIRA; GOMES, 1999).

Em relacdo a estimulacdo académica, ou seja, o envolvimento dos pais com as
atividades escolares dos filhos, as mées demonstraram grande preocupagdo em encorajar a
crianca nas atividades educativas, como aprender cores, relacfes espaciais e a fala padrao por
meio de interacdo com outras criancas e/ou adultos, no brincar, na escola e no dia a dia. O
envolvimento dos pais nas atividades académicas dos filhos pode auxiliar nas aquisigdes de
habilidades sociais infantis e no desempenho académico positivo (CIA, 2009).

No quesito “modelagem”, grande parte das mades demonstrou que apresentava Seus
filhos aos amigos, que a televisdo era utilizada de forma adequada e, que a crianca podia
expressar seus sentimentos negativos sem repreensoes agressivas. De acordo com Bolsoni-
Silva e Marturano (2010) é importante que as maes participem direta e ativamente do
processo de modelagem e instalacdo de repertdrios comportamentais com seus filhos. Para
isso, € interessante desenvolver habilidades essenciais para promover um relacionamento
positivo entre pais e filhos, isto é, habilidades de aproximacao e expressdo positiva (SILVA;
DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2000; BOLSONI-SILVA; MARTURANO, 2010; BOLSONI-
SILVA; BORELLI, 2012), permitindo que a crianga expresse suas vontades e seus
sentimentos negativos sem serem repreendidos de maneira rispida. Além disso, é importante
que a crianca desde pequena aprenda a discriminar seus sentimentos e expor suas emogoes
(DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005).

Os pais, sobretudo as maes, no caso deste estudo, eram as principais mediadoras da
crianga com a sociedade, por meio do oferecimento de variedades de estimulos que
possibilitam a socializagdo das mesmas com o ambiente interno (brinquedos, jogos, etc.) e
ambiente externo (ambientais). Assim, as maes ao terem tais comportamentos com seus filhos
estdo estimulando-os socialmente e emocionalmente de forma positiva.

As maes demonstraram que se preocupavam em oferecer variedades de estimulos que
aproximavam a crian¢a do “mundo”, pois além de oferecerem instrumentos musicais de

brinquedo ou reais, também ofereciam passeios aos filhos, como viagem, ida ao museu,
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cinema, circo e etc. Além disso, as maes se esforcavam para passar alguma parte do tempo em
atividades importantes com o filho, como por exemplo, ter momentos de lazer e, fazer pelo
menos uma refeicdo por dia com os mesmos. De acordo com Guralnick (1998), quanto
melhor a qualidade da estimulacdo ambiental (interna e externa) e da interacdo familiar,
melhor sera o desempenho cognitivo, emocional e social da crianca. A realizagdo de
atividades da vida diéria e instrumentais entre pais e filhos permite o estabelecimento de
vinculos, para além de estimulos nas diferentes areas do desenvolvimento.

Com relagdo ao item “aceitacdo”, notou-se que a maioria das mées afirmou que nédo
houve pelo menos um episddio de punicdo fisica com os filhos uma semana antes de
preencherem o questionario EC-Home. Apontaram, também, que ndo utilizaram restrigdes
fisicas no ultimo dia com 0s mesmos.

Tais comportamentos maternos sdo fatores protetivos para o desenvolvimento infantil,
como afirmam Glat (1996) e Guralnick (1998) ndo agir de maneira responsiva demonstra
reducdo de habilidades educativas parentais, que podem ser prejudiciais para o0
desenvolvimento infantil e interacdo da crianca com a familia. Portanto, quanto mais os pais
se mostrarem responsivos e demonstrarem maior aceitacdo de seus filhos, maior sera a
probabilidade das criangas terem suas necessidades desenvolvimentais atendidas (GLAT,
1996; GURALNICK, 1998).

Ao analisar as questdes relacionadas ao nivel de estresse das méaes, notou-se que as
mesmas demonstraram nivel de estresse mediano para alto, que pode ser compreendido em
decorréncia da presenca de uma condig¢do ou situagdo com uma acentuada diferenca entre as
demandas externas ao organismo e a avaliagdo do individuo sobre sua capacidade em
responder a elas (MATSUKURA et al.,, 2007). Além desse estudo, outras pesquisas tém
apontado altos indices de estresse em familiares de criancas com deficiéncia (PETEAN;
BRUNHARA, 1999; MATSUKURA et al., 2007; PANIAGUA, 2007; SCHIMIDT; BOSA,
2007; HIRATUKA; MATSUKURA, 2009).

Os maiores niveis de estresse das maes estavam relacionados ao pessimismo e a
incapacidade fisica da crianca. No quesito pessimismo, as participantes demonstraram
preocupadas principalmente com as questfes relacionadas ao futuro dos filhos, sobre os
cuidados demandados, 0 pouco tempo que a crianga tem, e com 0 que acontecera aos mesmos
quando ficarem mais velhos ou quando os pais ndo puderem mais cuidar deles. Tais aspectos
estdo em consonancia com as principais necessidades apontadas por essas maes.

Os pais de criangas com deficiéncia podem demonstrar preocupagdes mais intensas

com seus filhos, desde 0 nascimento até a idade adulta, quando comparados com os pais de
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criangas com desenvolvimento tipico. Essa preocupacdo pode gerar altos niveis de estresse
nestes pais, pois, muitas vezes, eles temem em como os filhos poderéo se sustentar e quem
cuidara dos mesmos (PANIAGUA, 2007).

Outro aspecto ressaltado pelas maes como gerador de estresse foi o pouco tempo livre
que a crianca apresenta. E importante realizar intervencdes e reabilitagdes com a crianca, a
fim de maximizar seu desenvolvimento, porém, as mesmas precisam de tempo livre para
brincar e interagir com os pares e adultos. Mesmo que as intervencdes e reabilitacbes sejam
necessarias para o desenvolvimento e a manutencdo das habilidades desenvolvimentais
infantis, ndo se deve desconsiderar a realizacdo de atividades de lazer, ou mesmo atividades
de preferéncia das criangas (DESSEN; CERQUEIRA-SILVA, 2008).

Com relacdo as incapacidades fisicas, os dados demonstraram que as maes
apresentavam um nivel de estresse maior em relacdo ao que os filhos ndo conseguiam fazer.
Os principais aspectos das dificuldades das criancas apontados pelas méaes foram as
dependéncias nas atividades de necessidades basicas. As participantes indicaram que os filhos
faziam uso de fralda, por isso ndo eram capazes de usarem o banheiro sem auxilio e, que a
maioria das criancas nao conseguia deambular sem ajuda.

De fato, as mées, muitas vezes, se sentem inseguras em como lidar com as
incapacidades fisicas dos filhos, necessitando de auxilio de profissionais com uma formacéo
para estimular as competéncias parentais (COUTINHO, 2004). Além disso, muitos pais de
criancas com deficiéncia superprotegem os seus filhos, por temerem que ndo consigam
desempenhar sozinhos as atividades de vida diaria, ou mesmo por ndo quererem que eles se
sintam frustrados (PANIAGUA, 2007). A superprotecdo reforca a dependéncia da crianga
para o desenvolvimento de atividades da vida diaria, para além de suas possiveis limitacoes.
Segundo Glat (2012, p. 320) “quando 0s pais agem de maneira superprotetora, impedem o
desenvolvimento da autonomia e a independéncia que o filho deveria conquistar como
condig&o para a sua incluséo social”.

Tais aspectos podem se remeter a forma como a noticia sobre a deficiéncia é
transmitida a familia, se sdo fornecidas informac6es e orientagcdo no nascimento da crianca e
durante o desenvolvimento infantil. Fatores como aspectos da deficiéncia da crianca e
incapacidade fisica podem depender, em grande medida, da percepc¢do dos informantes acerca
dessas caracteristicas (PETEAN; BRUNHARA, 1999; SILVA, 2002).

De acordo com Hiratuka (2009), as mées recebem poucas informacgdes sobre o0s
cuidados necessarios as caracteristicas da crianca e sobre a maneira de lidar com ela. As mées

raramente sdo orientadas no sentido das possibilidades de aprendizagem e tratamento de seus
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filhos (GLAT, 2012). Assim, passam a aprender como lidar com as criangas conforme as
demandas forem surgindo, sem um maior apoio em termos de orientacbes que possam
facilitar este aprendizado, ampliando, com isso, 0 estresse parental, como pode ter ocorrido
nessa amostra de mées.

As médes demonstraram estresse ndo s6 no que diz respeito as limitacbes das
habilidades fisicas e de autocuidado da crianca, mas também, sobre as caracteristicas e
percepcOes das dificuldades comportamentais da mesma. As participantes apontaram estresse
mediano para alto sobre as caracteristicas da crianca, afirmando que a mesma ndo prestava
atencdo por muito tempo, ndo sabia seu enderego, ndo era consciente do que ela é e, que ndo
podia lembrar do que disse de um momento para o outro. Deve-se levar em consideracdo a
pouca idade das criancas quando se fala sobre o tempo em que as mesmas prestam atencéo, o
periodo que se lembram do que disseram ou do que foi dito e sobre ndo saber o endereco de
sua casa.

Nos primeiros anos de vida, as criangas apresentam menor proficiéncia na utilizacao
de estratégias mentais, ou seja, a velocidade do processamento informativo € mais lento
(BEE; 2009). E importante que os pais saibam sobre as fases de desenvolvimento de seus
filhos, pois os primeiros anos de vida ocorrem importantes e rapidas mudancas nos diferentes
aspectos infantis, aspectos estes fundamentais para o desenvolvimento da crianga (CIA,
WILLIAMS; AIELLO, 2005).

As criancas, principalmente aquelas com deficiéncia, necessitam que suas
aprendizagens sejam mediadas pelos adultos. Portanto, as familias necessitam de apoio e
treinamento, a fim de conseguirem lidar com algumas situagdes, estimularem suas criancgas
adequadamente em casa e entenderem algumas caracteristicas relacionadas com a deficiéncia
do filho (BOLSANELLO, 2008).

Em relacdo aos problemas das familias, ou seja, a percepcdo sobre os problemas que a
presenca de uma crianga com deficiéncia pode acarretar sobre os diferentes membros da
familia, notou-se que as maes se queixaram que se sentiam cansadas para se divertirem, que
dificilmente relaxavam, que se sentiam deprimidas e que constantes demandas de cuidado da
crianca limitavam o seu crescimento e desenvolvimento.

As relagdes familiares séo diversificadas, e seu funcionamento se modifica quando
ocorrem alteragbes em um membro ou no sistema como um todo (SILVA; DESSEN, 2001).
Sendo assim, a qualidade dessas relacbes pode afetar direta ou indiretamente no

desenvolvimento da familia e a forma de lidar com o estresse e as adversidades.
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As participantes afirmaram ter abandonado coisas que gostavam de fazer para
cuidarem dos filhos, demonstrando que se sentem cansadas e deprimidas com as constantes
demandas de cuidados da crianca. Um filho com deficiéncia (seja ela qual for) pode causar
preocupacfes e comprometimentos concretos, que podem afetar a vida cotidiana de toda
familia, principalmente das mées que sdo os membros que dedicam maior tempo com 0s
filhos (GLAT; DUQUE, 2003). Dado seu maior envolvimento, pode-se supor que as mées
provavelmente sdo alvos potenciais dos diferentes fatores desencadeantes de estresse
(preocupacdo, mudanca na rotina, disponibilidade de recursos financeiros, adaptacao e, pouco
ou falta de suporte social), que podem vir acompanhados de sentimentos deprimidos devido
as constantes demandas de cuidado da crianca que podem limitar o crescimento e
desenvolvimento profissional e pessoal das maes.

Ressalta-se que as caracteristicas e as dificuldades das criancas com algum tipo de
deficiéncia podem ser consideradas como um fator estressor apenas em potencial, podendo,
esses pais sofrerem efeitos de um estresse provenientes de outros aspectos. Além disso, 0
impacto das dificuldades da deficiéncia sobre os pais dependera da interacdo entre a
severidade das caracteristicas da crianca e a personalidade dos pais, bem como da
disponibilidade de recursos e apoios.

Ao analisar as questdes relacionadas ao empoderamento familiar, notou-se que as
participantes apresentaram pontuacGes de media para média alta. Tais resultados entram em
conflito com os dados demonstrados nos outros instrumentos (questionarios de necessidades e
estresse), pois quanto maior o nivel de empoderamento, menores deveriam ser 0s niveis de
necessidades e estresse.

Acredita-se que as perguntas contidas na escala eram de dificil compreenséo,
principalmente para sujeitos que nunca tiveram contato com o instrumento. Desta maneira,
embora a escala FES seja um instrumento bastante utilizado na literatura, deve-se ressaltar a
ndo utilizagdo de apenas um instrumento para avaliar um construto tdo complexo como o
empoderamento (SILVA; AIELLO, 2009). Acredita-se que o instrumento que avaliou o
empoderamento materno ndo foi sensivel para medir com precisdo o que realmente as
participantes possuiam de suporte e informagdes que realmente as auxiliassem na reducéo de
suas necessidades e estresse. Os resultados que demonstraram alto empoderamento podem ter
ocorrido devido as respostas que as mées ofereceram diante de suas crencas e nao de acordo
com a realidade.

De acordo com as questdes contidas no item “sistema de militdncia”, as maes

demonstraram empoderadas principalmente nas questdes relacionadas a influéncia dos pais
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nos Servigos para as criangas e, na contribuicdo que os mesmos poderiam oferecer para
melhorar os servicos dos filhos no proprio bairro. Além disso, as maes acreditavam que seu
conhecimento e experiéncia de pai/mée poderiam ser utilizados para a melhoria nos servicos
para outras pessoas, que os profissionais deveriam perguntar a elas 0s servi¢os que gostariam
que fossem oferecidos aos seus filhos e, afirmaram que tinham ideias e sugestdes sobre o
sistema ideal de servicos para as criangas.

E essencial que os pais se envolvam ativamente e contribuam com os servicos de
apoio oferecidos aos filhos. Para isso € necessario que os programas de apoio e intervencéao
sejam centrados nas familias e no papel fundamental que os pais exercem sobre o
desenvolvimento dos filhos, estimulando-os e encorajando-os para que desenvolvam o
empoderamento nesse processo de estimulacdo, de desenvolvimento e mudanca social, que se
tornem capazes de encarar os desafios que aparecerdo no decorrer de suas vidas (WILLIANS;
AIELLO, 2004).

Muitos programas dedicados as criangas se esquecem ou ndo se atentam para a
importancia dos pais no desenvolvimento e interacdo dos filhos, mantendo a participacdo dos
mesmos como secundaria, sem os incluir de forma efetiva. Os programas deveriam permitir
que o0s pais participem ativamente de intervengdes voltados para a estimulagdo e
desenvolvimento das familias e das criancas, deixando de serem apenas informantes ou
coadjuvantes deste processo, fazendo com que as intervengdes centradas nas criangas passem
a considerar as familias, buscando trabalhar junto com as mesmas os problemas apresentados
pelos filhos e por outras criangas (SILVA, 2007). De acordo com McWilliam (2003), “os pais
s80 0s primeiros e mais marcantes educadores na vida dos seus filhos” (p.11), portanto podem
e devem decidir e discutir com profissionais sobre o sistema ideal de servicos para suas
criancas.

Com relagdo ao conhecimento, os pais afirmaram que eram capazes de obter
informagdes que ajudassem a compreender o filho. Pais que buscam se informar sobre as
necessidades e demandas que o filho traz diante de sua deficiéncia e dificuldade, séo pais
interessados e envolvidos, que a partir de suas a¢des passam a fomentar mudancas propicias
(WILLIANS; AIELLO, 2004). Tais habilidades s&o essenciais para resolucdo de conflitos e
problemas que possam surgir.

Além disso, as participantes afirmaram ter boa compreensdo a respeito do sistema de
servigos que os filhos recebiam, que se certificavam que os profissionais compreendiam sua
opinido sobre quais servicos o filho precisava e, que eram capazes de tomar boas decisdes

sobre qual tipo de servico a crianga necessitava. Esse processo que envolve o pensamento e a
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acdo dos pais deve ser continuo e dindmico, a fim de aprender a enfrentar novas situacoes
conflitantes que surgirem ao longo do tempo (ARAUJO, 2011).

Quanto a forma como as mées avaliam a sua propria competéncia e habilidade, as
mesmas afirmaram que tinham confianca nas proprias habilidades para ajudar o filho a
crescer e se a desenvolver e acreditavam ser boas mées. E importante que os pais acreditem
em suas habilidades e competéncias, procurem aprimora-las por meio da participacdo em
servicos de apoio, contato com outros pais de criancas e com profissionais habilitados,
ampliando e aperfeicoando a maneira como interagir e estimular o desenvolvimento de seus
filhos (SILVA, N., 2007).

Ainda com relacdo as competéncias maternas, as participantes afirmaram que
focalizavam tanto as coisas boas quanto as ruins dos problemas que a deficiéncia traz, porém
se esforcavam para aprenderem novas formas de ajudar o filho a crescer e se desenvolver.

Muitos pais demonstram uma diversidade de sentimento com a chegada e a
convivéncia com um filho com deficiéncia. Independente da deficiéncia, a chegada de um
membro na familia causa modificacbes nas relagdes familiares (DESSEN, 1997;
KREPPNER; 1992). Com o passar do tempo, os pais incorporam este filho a estrutura
familiar, aceitando-o e se adaptando a realidade da situagdo (GLAT; DUQUE, 2003). Os pais
ao focarem as coisas boas e os problemas que a deficiéncia traz, demonstram que passam por
fases ciclicas e conflitantes, pois mesmo aceitando ativamente a deficiéncia e focando nas
habilidades dos filhos, provavelmente em algumas situacdes que demandam complexidade
para resolver as adversidades, 0s mesmos podem sentir e enxergar pontos negativos sobre as
dificuldades das criancas (GLAT, 2012). Mesmo demonstrando dificuldades em lidar com
algumas situacOes, as maes afirmaram que se esforcavam para aprenderem novas formas de
auxiliar no desenvolvimento e no crescimento do filho. Isso pode significar que esses pais
buscavam alternativas para solucionar/resolver os conflitos cotidianos (BRUNHARA;
PETEAN, 1999; MATSUKURA et al., 2007; SILVA, N., 2007; GLAT, 2012).

No quesito “autoeficacia”, as mades acreditavam que sua propria opinido era tao
importante quanto a opinido dos profissionais ao decidir quais servigos os filno necessitavam.
Além disso, as participantes apresentaram iniciativa ao procurarem Servicos para a crianga e
para a familia e, afirmaram que interagiam dizendo o que pensavam aos profissionais sobre 0s
servigos oferecidos ao filho. Experiéncia e envolvimento das familias de forma significativa e
produtiva nas tomadas de decisdes sobre quais servigcos de apoio sao mais adequados para
seus filhos e, na participacdo ativa das oportunidades infantis, sdo de grande importancia no

desenvolvimento das competéncias familiares. O acesso ao conhecimento, as habilidades e
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aos recursos, trazem melhorias na qualidade do estilo de vida dos pais, além de empodera-los
(WILLIANS; AIELLO, 2004). Portanto, o empoderamento € um componente critico na
eficacia dos sistemas de apoio, além de ser essencial para desenvolver o conhecimento e as
habilidades das familias, permitindo que desenvolvam capacidades para se tornarem mais
competentes (DUNST, 2000), sentindo-se capazes de solucionar seus proprios problemas
(WILLIAMS; AIELLO, 2004).

2. Correlacéo entre as variaveis familiares

Estudos demonstram por meio de resultados correlacionais a existéncia de correlagdes
entre pelo menos duas das varidveis investigadas no presente estudo (ALMEIDA; SAMPAIO,
2007; MORET et al., 2007; FERNANDES et al., 2012; SPINAZOLA et al., 2013). Portanto,
esta parte da discussao tratard de correlagfes entre 0s seguintes aspectos: (a) nivel de estresse
e nivel de estimulacdo que a crianga recebia no ambiente familiar; (b) nivel de necessidades
das familias e estimulacdo que a crianca recebia no ambiente familiar; (c) nivel de
necessidades das familias e nivel de recursos e estresse; (d) nivel de recursos e estresse e nivel
de empoderamento das familias; (e) nivel de empoderamento das familias e estimulacéo que a
crianga recebia no ambiente familiar; (f) nivel de necessidades das familias e nivel de
empoderamento familiar; (g) nivel de necessidades das familias e idade das criangas; (h) nivel
de empoderamento familiar e nivel socioecondmico das familias e; (i) nivel de estresse e nivel
socioecondmico das familias.

De modo geral, os resultados demonstraram que quanto maior era o nivel de estresse e
de necessidade das familias, menor era a estimulacdo oferecida a crianga no ambiente
familiar, em relacdo a materiais de aprendizagem, linguagem, atividades académicas,
modelagem, aceitacdo e total. Como afirmam Silva e Dessen (2006), o estresse advindo da
sobrecarga de sentimentos em ter um filho com deficiéncia, pode alterar as relacdes entre 0s
membros familiares, até mesmo entre pais e filhos. Sendo assim, altos niveis de estresse dos
pais podem ser mecanismos de risco para o desenvolvimento dos filhos. Segundo Lewis e
Dessen (1999), o estresse prejudica a energia/vontade e disposi¢éo dos pais para realizarem
atividades com seus filhos e leva ao aumento das necessidades familiares. Os mesmos autores
ressaltam que o nivel de estresse dos pais pode influenciar na proximidade com seus filhos,
ou seja, 0s pais podem nao permanecerem tao proximos de seus filhos quanto gostariam.

De acordo com Costa (2004), pais de criangas com deficiéncia passam por desafios e
situacdes dificeis e, se sentem, muitas vezes, despreparados para oferecerem estimulagdes

adequadas aos filhos. Tal situacdo gera nos pais, necessidades de informacdo e outras
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necessidades, para conseguirem resolver situagdes relacionadas ao funcionamento da vida
familiar e social (necessidade de explicar aos outros), que podem ser considerados fatores
impeditivos que interagem negativamente no desenvolvimento infantil (POLETTO, 2005),
contribuindo para aumentar o nivel de estresse parental.

Além disso, familias de criangas com deficiéncia podem se deparar com situacdes
promotoras de mudancas no funcionamento da interacdo de seus membros e modificagfes nas
atividades de vida cotidiana, devido a sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que a
situacdo dos filhos demandam (FAVARO; SANTOS, 2012), como maior estimulacio e
interacdo nas areas académicas, sociais, de linguagem, motoras, psicoldgicas, de aceitacdo e
geral. Portanto, o convivio com uma crianga com deficiéncia e as constantes demandas de
cuidado que as mesmas exigem, podem ser considerados fatores potenciais de estresse e,
consequentemente ocasionam maiores necessidades familiares (NEVES; CABRAL, 2008).

Esses familiares, portanto, necessitam de meios de acesso as informacdes e recursos
que desenvolvam habilidades para lidar com novas situacdes conflitantes que surgirem
(SINGH et al., 1995; TURNBULL; TURNBULL, 2001, ANURADHA, 2004). Com as
necessidades familiares reduzidas, os pais, consequentemente, podem se sentir menos
estressados e mais seguros e preparados para estimularem suas criancgas.

Os niveis de estresse também estavam correlacionados negativamente com o
empoderamento no que se refere ao conhecimento, autoeficacia e empoderamento total das
familias, ou seja, quanto maior era o nivel de estresse das familias, maiores eram suas
necessidades, portanto menos empoderadas eram estas. Almeida e Sampaio (2007)
concluiram, em sua pesquisa, que 0 estresse existente tanto na familia como nos restantes
prestadores de cuidados a pessoa com deficiéncia, encontra-se relacionado com os niveis de
empoderamento percepcionado pelos mesmos. Os mesmos autores ressaltaram que as
caracteristicas da crianca com deficiéncia pode causar diferentes niveis de estresse nos
membros familiares e, consequentemente, prejudicar a qualidade de vida dos mesmaos.

De fato, os pais de criancas com deficiéncia necessitam receber orientacbes sobre
como lidar e estimular suas criancas, além de informagdes sobre o desenvolvimento das
mesmas. Além disso, a disponibilidade de recursos financeiros, o apoio tanto de profissionais
quanto social ou comunitario sdo variaveis moderadoras que podem auxiliar no processo de
adaptacdo ou ajustamento familiar ao eventual estresse associado a ter uma crianga com
deficiéncia (MATSUKURA et. al, 2007).

Os pais, portanto, podem se sentir inseguros diante de agdes e escolhas dos melhores

servigos para seus filhos, em como exigir os direitos de sua familia, nas dificuldades em
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interagir com programas e profissionais que atendem suas criangas, etc. 1sso pode gerar
estresse nesses pais, devido a dificuldade em lidar com certas situa¢fes que envolvam seus
filhos, pelo baixo empoderamento (PANAGUIA; PALACIOS, 2007), que restringe 0s
genitores do desenvolvimento de habilidades que os auxiliem a desenvolver a autonomia para
solucionar seus problemas. Tal fato ocasiona uma barreira no desenvolvimento do
empoderamento desses pais, no que diz respeito a seus comportamentos, principalmente em
sua confianca e seguranca nas tomada de decisdes e exigéncia dos direitos de suas criancas.

Portanto, as familias ao receberem informacdes e subsidios que proporcionem seu
empoderamento, se sentem mais preparadas e confiantes para tomarem decisdes e exigirem
seus direitos, garantindo, assim, um cuidado de qualidade para suas criancas (NEVES;
CABRAL, 2008; WILLIANS; AIELLO, 2009). Tais estudos corroboram com o resultado
encontrado nesta pesquisa, sobre a relacdo entre o nivel de empoderamento e a estimulacéo
oferecida a crianga no ambiente familiar.

Os resultados também apontaram que quanto mais empoderados 0s pais eram, maior
era o oferecimento de estimulos académicos, da linguagem, modelagem e total as criancas no
ambiente domiciliar. Ao serem empoderadas, as maes obtém conhecimentos e competéncias
apreendidas ou reforgadas (DUNST, 2000), que as auxiliam no enfrentamento de suas
necessidades, desenvolvendo maior conhecimento sobre a importancia que o ambiente
familiar tem para o desenvolvimento dos seus filhos. Os pais ao serem empoderados, se
sentem mais seguros nas tomadas de decisdes que influenciam direta ou diretamente na
estimulacdo e no desenvolvimento de seus filhos.

Pais que buscam e conhecem seus direitos e os direitos dos seus filhos, que procuram
por informac6es e participam de atividades académicas dos seus filhos, sabem da importancia
dos estimulos variados para o desenvolvimento académico, da linguagem, da modelagem e
global (social, motor, emocional, etc.) da crianca. Quanto mais estimulacdo a crianca receber
no ambiente familiar, melhor serd o seu desenvolvimento (GURALNICK, 1998) e mais
positiva sera a interacdo com os familiares.

Em contrapartida, os resultados demonstraram uma correlagdo negativa entre as
necessidades e o empoderamento. Ou seja, quanto maiores eram as necessidades das familias
em relacdo a informacdo, a explicar aos outros e sobre o funcionamento familiar, menor era o
nivel de empoderamento das mesmas. A convivéncia com um membro familiar com
deficiéncia pode gerar modificagdes no funcionamento, comportamento e relagdes entre o0s
integrantes da familia, principalmente quando este membro ainda é pequeno e necessita de

maior atencdo em seus cuidados e estimulacéo.
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A crianga com deficiéncia pode contribuir para a experiéncia familiar, desde que para
tal Ihe seja concedida a oportunidade (SILVA; DESSEN, 2004). De fato, familias de criangas
com deficiéncia necessitam receber informacéo acerca da problematica, dos servicos, das leis
e das politicas, bem como precisam de apoio (PINHEIRO, 2010).

Com relacdo a necessidade de explicar aos outros, Costa (2004) aponta que 0s pais
sentem dificuldade em interagir socialmente e, explicar a dificuldade dos filhos aos outros,
devido as reacOes negativas das pessoas perante a deficiéncia associado ao preconceito,
rotulos e estigmas. Deste modo, informagdes trazem beneficios ndo s6 para o bem-estar no
seio familiar, mas também na interacéo social. As mées ao receberem informagdes, se tornam
aptas e empoderadas para executar atividades e auxiliar seus filhos na promocéo de sua
independéncia (ARAUJO, 2004), além de conseguirem lidar com situacBes sociais e terem
suas necessidades minimizadas.

Ao relacionar as variaveis sociodemograficas e as familiares, tem-se que quanto maior
era a idade da crianca, maior eram as necessidades das familias com relagcdo ao apoio e aos
servicos da comunidade. Desde o nascimento, os filhos com deficiéncia necessitam de
dedicacdo, com relacdo aos cuidados fisicos, tempo de interacdo, oferecimento de estimulos e
auxilios educacionais. Conforme essas criancas forem ficando mais velhas e forem se
desenvolvendo, esses cuidados podem se tornar mais complexos e mais intensos
(KREPPNER, 1992; PANIAGUA, 2007). Isso pode explicar o aumento da necessidade dos
pais em relacdo ao apoio e aos servicos da comunidade, no decorrer do desenvolvimento do
filho.

A participacdo dos pais e da crianca em servicos comunitarios auxilia no processo de
desenvolvimento global da crianca com deficiéncia, além de auxiliar os pais em algumas
necessidades sobre como interagir e estimular seus filhos, por meio da interacdo com
profissionais da salde e da educacdo (GLAT; PLETSCH, 2004). Para além dos servicos
comunitarios, o apoio social também se mostra fundamental para auxiliar na superacdo das
adversidades familiares.

Gill e Harris (1991) verificaram que maes de criangas autistas que tém maior acesso
ou percebem o apoio social como mais disponivel, apresentam resultados significativos de
menor estresse, comprometimentos somaticos e sintomas depressivos, quando comparadas
com aquelas com menor acesso ou percepcao deste apoio.

O apoio social, tem sido apontado na literatura como fonte de diminuicdo do estresse
parental e de bem-estar dos pais de criancas com deficiéncia, pois 0s mesmos se sentem
menos sobrecarregados (DYSSON, 1997; FALKENBACH; DREXSLER; WERLE, 2008).
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Portanto, pode-se dizer que o apoio social auxilia na promocéo de ambientes de protecdo a
crianca. Os individuos que tém acesso ao suporte social sentem-se mais resistentes e
fortalecidos para buscarem solugdes, ou seja, se sentem empoderados (GILL; HARRIS,
1991).

Quanto ao nivel de empoderamento familiar e o nivel socioeconémico das familias, os
resultados apontaram uma correlagdo positiva, ou seja, quanto maior era o poder aquisitivo
das familias, maior o nivel de empoderamento das mesmas com relacdo a autoeficacia. De
fato, pais com nivel socioecondmico mais elevado podem ter acesso facilitado a informacéo,
comunicagdo, servigos de saude, educacdo, além de se tornar mais facil a aquisicdo de
servicos reabilitacionais e equipamentos ortopédicos, caso seja necessario.

Ainda com relacdo ao poder aquisitivo, nota-se uma correlacao negativa dessa variavel
com o estresse familiar, ou seja, quanto maior era o poder aquisitivo das familias, menor era o
nivel de estresse apresentado pelas mesmas com relacdo aos problemas dos pais e das
familias, ao pessimismo e total. O problema socioeconémico é um estado estressor, que esta
frequentemente associado a consequéncias sérias e globais para o desenvolvimento da crianga
(GURALNICK, 1998), ou seja, familias com maiores recursos financeiros podem ter maior
oportunidade de buscar/pagar por servigos e obter recursos materiais, quando comparadas

com familias com menores recursos financeiros. .

3- Dados do pré-teste e pos-teste com relacdo as necessidades familiares, estimulacdo
oferecida a crianca no ambiente familiar, nivel de recursos e estresse e nivel de
empoderamento familiar.

Quando se pensa em trabalhar com abordagens centradas nas familias, € necessario
descobrir primeiramente o que as familias desejam, quais suas expectativas, suas
preocupacfes e 0 que esperam atingir e conguistar ao envolver-se em programas de
intervencdo que visem o bem-estar da crianga e de seus familiares (MCWILLIAM, 2003),
para assim, conseguir atingir mudancas positivas nas familiares.

Ao comparar as necessidades das maes entre 0 pré-teste e o pos-teste, notou-se que as
mdes demonstraram uma média estatisticamente menor de necessidades apds participarem do
programa de intervencdo, em relacdo aos seguintes aspectos: (a) Necessito de maior
informacao sobre 0s servigos e 0s apoios que presentemente estdo indicados para meu filho;
(b) Necessito de maior informacdo sobre a maneira de ensinar o meu filho; (c) Necessito de
maior informac&o sobre a maneira de lidar com meu filho; (d) Necessito de maior informagéo

sobre a maneira como a crianca cresce e se desenvolve; (e) Necessito de informacgdes escritas
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sobre os pais das criangas que tém os mesmos problemas como meu filho e (f) total da escala
Necessidades de InformacgOes. Tais resultados podem ser indicativos de que o programa de
intervencdo focou nas necessidades das mdes, principalmente em relacdo as informac6es
sobre o desenvolvimento da crianga, servicos e apoios que os pais podem se beneficiar,
formas de ensinar e lidar com o filho, etc. Salienta-se que tais aspectos foram amplamente
priorizados nos encontros com as mées.

Especificamente, em relacdo a necessidade de informacdo de outros pais de criangas
com os mesmos problemas ou similares ao dos filhos com deficiéncia, acredita-se que as
trocas de vivéncias e experiéncias entre as participantes auxiliaram na reducdo de tal
necessidade. Tais resultados corroboram com a pesquisa de Gondim, Pinheiro e Carvalho
(2009) em que afirmam que as trocas de informagfes que ocorrem espontaneamente entre
pais de criancas com deficiéncia, muitas vezes, podem colaborar com a troca de vivéncia de
genitores com maior experiéncia com aqueles que ainda sentem dificuldades e necessidades
em situacdes cotidianas que envolvam seus filhos, beneficiando todos os envolvidos por
oferecerem apoio social.

Como afirma Petean e Murata (2000), € necessario que os pais recebam o maior
namero possivel de informacdes, que tenham suas duvidas esclarecidas para que possam
decidir com maior seguranga 0s recursos e condutas primordiais para 0 bom desenvolvimento
de sua familia e de seu filho. Como exemplo, tem-se o fato das mées de um grupo solicitarem
que fosse abordada a tematica sobre sexualidade. Durante o encontro, as dividas das maes
estavam mais relacionadas aos seus outros filhos, do que aos préprios filhos com deficiéncia.
Sendo possivel trabalhar a sexualidade da pessoa com deficiéncia, apés todas as duvidas sobre
os demais filhos serem sanadas.

Em contrapartida, as mées apresentaram aumento estatistico, no pés-teste, sobre a
necessidade de ter alguém da familia com quem elas possam falar mais. Acredita-se que o
fato das maes participarem de um programa de intervengdo faz com que muitas necessidades
sejam sanadas, mas que outras demandas surjam, pois as mesmas passam a ficar mais atentas
as caracteristicas e as necessidades dos seus filhos com deficiéncia. Além disso, a exigéncia
das mées em ter alguém da familia com quem elas possam falar sobre o filho pode ter surgido
com a participacdo no programa de intervencdo, que as fez perceber a importancia em
compartilhar seus sentimentos e pensamentos com outros membros familiares para buscar
ajuda com o enfrentamento de algumas situagdes relacionadas aos problemas que a

deficiéncia do filho coloca.
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Com relagdo a estimulagdo que as maes ofereciam aos filhos, a0 comparar a
frequéncia, no pré-teste e no pds-teste, notou-se que apenas o valor total do fator aceitacéo
obteve um aumento de frequéncia estatisticamente significativo no pos-teste. Isso significa
que as participantes demonstraram aumento da aceitacdo dos filhos, a partir da reducéo das
punicdes fisicas e verbais. Isso pode ter ocorrido, pois o programa de intervencdo direcionou
alguns encontros especificamente sobre a tematica da estimulagdo infantil, mudancas de
comportamento e limites e regras dos pais para com os filhos. Acredita-se que tais
informacdes auxiliaram as maes a compreenderem melhor as necessidades de seus filhos e
sua forma de expressdo, passando a diminuir os episddios de punigdo e restricdo fisica e
verbal e, aumentando, consequentemente, a estimulacdo oferecida as criangas no lar.

Similar aos resultados do presente estudo, Silva A. (2007), em sua pesquisa constatou,
apos um programa de intervencao e orientacdo aos pais de criangas com deficiéncia, impacto
nos estilos parentais, ou seja, aumento nas praticas parentais positivas e, diminuicdo de abuso
fisico e psicologico com os filhos. OrientacBes aos pais podem favorecer a aceitacdo da
deficiéncia dos filhos e esclarecer possibilidades e condutas que viabilizam o
desenvolvimento da crianca (MOTTI; PARDO, 2010).

O programa de intervencdo além de auxiliar as mées a focar sua atengdo e interesse
nos filhos de maneira mais produtiva, ensinou as mesmas que a violéncia nao pode ser usada
como meio para resolver problemas, pois as criancas podem sofrer emocg6es negativas ao
sofrerem violéncia fisica ou psicoldgica, tais como raiva, medo, culpa e vergonha
(BRAZELTON, 1998; SILVA, A, 2007). A modelacgéo, o reforgo e a punicdo por parte dos
pais em relacdo aos comportamentos apresentados pelos filhos, séo as chaves de como a
familia influencia no comportamento da crianca.

Acredita-se que as maes, ap0s sua participacdo no programa de intervencao passaram
a fazer uso de praticas disciplinares eficazes, demonstrando adquirir alguma habilidade ou
disposicdo para impor regras e limites consistentes, estaveis e ndo ambiguos (HALLAHAN;
KAUFFMAN, 2005). Tais resultados apontam a relevancia de orientar os pais sobre as
praticas educativas positivas em programa de intervencdo, com o propoésito de facilitar o
pleno desenvolvimento da crianca com deficiéncia, bem como ampliar a efetividade da
estimulagdo infantil no @mbito domiciliar (BOLSONI-SILVA et al., 2010, SILVA, 2010).

Quanto ao nivel de estresse das mées, ao comparar 0 pré-teste e o pos-teste, tém-se
gue as participantes apontaram uma média estatisticamente menor no nivel de estresse, apos a
participacdo no programa de intervencdo, nos seguintes aspectos relacionados ao fator

pessimismo e caracteristica das criancas: (a) A crianga ndo tem muito tempo livre; (b) Meu
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filho ndo pode lembra-se do que disse de um momento para o outro e (c) A crian¢a ndo é
capaz de expressar seus sentimentos para 0s outros.

Supde-se que esse programa de intervencdo contribuiu para a reducdo do estresse e
ajustamento familiar. De fato, o ajuste familiar pode ser ampliado quando houver maior
suporte social que ajudara a tornar menos severo o evento estressor, pois tal suporte podera
auxiliar nas dificuldades das familias em interagir e conviver com a crianca com deficiéncia
(FAVERO; SANTOS, 2005).

Os encontros do programa de intervencdo que envolviam as maes deste estudo
transmitiram informagdes sobre as caracteristicas desenvolvimentais infantis, a fim de que as
mesmas de posse de tais informacdes pudessem ficar mais seguras para estimular seus filhos e
para buscar estratégias para resolver problemas diarios. Assim, as mées ao se sentirem mais
seguras ganhavam independéncia e autonomia para tomarem providéncias relativas aos filhos
com deficiéncia (PANIAGUA, 2007), diminuindo o nivel de estresse em lidar com situacées
possivelmente causadoras de preocupagdes maternas.

Quanto maior o numero de informacdes que os pais possuem sobre seus filhos com
deficiéncia, maior a probabilidade dos mesmos identificarem potencialidades e formas de
maximizar o desenvolvimento de seus filhos, evitando que o tempo livre se arraste para a
crianca e seus pais.

Acredita-se, que o programa de intervencdo proporcionou que as maes trocassem
experiéncias entre si, 0 que pode auxiliar no oferecimento de informacdes, assim como no
apoio oferecido as mesmas (GOETIEN; CIA, 2012), demonstrando a importancia e a
possibilidade de organizar o tempo entre a crianca e a si préprio, diminuindo, assim, o
estresse materno.

Além disso, as mades demonstraram diminuicdo do estresse com relacdo ao
comportamento e dificuldades dos filhos em ndo lembrar-se do que disse de um momento
para o outro e da falta de capacidade da crianga em expressar seus sentimentos para 0s outros.
A participagdo das mées em um programa de intervencdo pode auxiliar no enfrentamento das
dificuldades de interacdo e comunicagcdo com seus filhos com deficiéncia, possibilitando
alternativas de satisfacdo (FAVERO; SANTOS, 2005). Ao compreender as limitagdes do
filho com deficiéncia, por meio de trocas de informacGes com outras familias e por
informacdes cientificas, acredita-se que as mdes passaram a criar formas de lidar com tais
situacOes causadoras de estresse (PERREIRA, 2001).

Portanto, tais resultados podem ser indicativos que grande parte da diminuicdo do

nivel de estresse dessas mdes se deu pelo aumento de conhecimento e informacoes
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proporcionados no programa de intervencdo, O que gerou, consequentemente, 0
empoderamento das mesmas. Desta maneira, por meio do FES (Escala de Empoderamento
das Familias), notou-se que as participantes ampliaram o seu nivel de empoderamento apds
participarem do programa de intervencdo, principalmente em relacdo aos itens encontrados
nos topico de sistema de militdncia e comunicacdo, que sdo: (a) Sei que medidas tomar
quando fico preocupada pelo fato de meu filho receber um atendimento inadequado; (b) Eu
sei 0 que fazer quando surgem problemas com meu filho; (c) Eu entro em contato com
politicos quando leis importantes ou assuntos sobre criangas aguardam solucéo e (d) Sei quais
os direitos dos pais e das criancas nas leis que regulamentam a educagdo especial. Tal
resultado corrobora com os resultados da pesquisa de Araujo (2011) sobre empoderamento,
gue constatou que a participacdo de mées de criancas com deficiéncia em um programa de
intervencdo é bastante relevante para favorecer e valorizar o trabalho de militancia no que diz
respeito as questdes dos direitos das pessoas com deficiéncia, por meio da comunica¢do com
outros pais e profissionais, favorecendo, assim, o empoderamento do grupo.

De fato, os programas de intervencdo devem ajudar as familias a potencializar seus
préprios recursos e estratégias de enfrentamento e resolucdo de problemas, devolvendo-lhes a
confianca em si mesmas, evidenciando as possibilidades e condi¢des que na qualidade de pais
podem oferecer aos filhos (HANSEL; BOLSANELLO, 2009). Além disso, os programas
precisam oferecer apoio as familias, no sentido de auxilia-las a desempenhar seu papel junto
as criancas com deficiéncia (ARAUJO, 2004).

Assim, profissionais que atuam em programas de intervencdo podem auxiliar no
processo de empoderamento familiar, ampliando seu repertério de enfrentamentos diante de
eventos estressores e, também, ampliando sua rede de apoio ja existente (ARAUJO, 2004;
WILLIAMS; AIELLO, 2004).

4- Dados do pré-teste e pOs-teste de cada mae com relacédo as necessidades, estimulacéo
oferecida a crianca no ambiente familiar, nivel de recursos e estresse e nivel de
empoderamento materno

Essa parte da discussdo trata das mudancas que o programa de intervencdo pode ter
gerado sobre cada mae participante, com relacdo as variaveis: (a) necessidades, (b)
estimulacdo, (c) estresse e (d) empoderamento.

A participante M1 demonstrou mudancas positivas nas variaveis necessidades e
estresse, apos participar de um programa de intervencdao. Além disso, a mesma apresentou

aumento nos aspectos relacionados ao empoderamento materno e estimulacdo oferecida a
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criangca no ambiente domiciliar. Tal mae (M1) apresentava um alto poder aquisitivo e alto
nivel de escolaridade, o que pode ter facilitado ndo s6 na superacdo das necessidades e
estresse, mas também no aumento da estimulacdo oferecida a crianca no ambiente domiciliar
e no nivel de empoderamento. De acordo com Silva, N. (2007), pais com melhores niveis
socioecondmicos e de escolaridade apresentam maiores niveis de empoderamento e oferecem
aos seus filhos melhores ambientes de estimulacdo. O suporte socioecondmico pode
contribuir, mesmo que indiretamente, na constituicdo do bem-estar dos filhos providos pelos
pais (SILVA, N; 2007).

A superacdo e a reducdo do estresse e das necessidades maternas podem também,
ocorrer mais facilmente quando ha apoio dos familiares, apoio social e, quando as
caracteristicas e sintomas da deficiéncia forem menos severos (FAVERO; SANTOS, 2005;
BEE, 2009). Acredita-se que tais situacdes estdo de acordo com o caso da M1, que além de ter
recebido apoio por meio da participagcdo no programa de intervencgéo, relatou receber apoio
familiar.

No caso da participante M2, observou-se que a mesma ap0s ter participado do
programa de intervencdo, obteve diminuicdo das necessidades e estresse familiar e,
diminuicdo do nivel de estimulagdo oferecida a crianga no ambiente familiar e do nivel de
empoderamento. A diminui¢cdo do empoderamento dessa mée pode ter ocorrido devido ao
baixo nivel de escolaridade, e devido as informacdes que a mesma recebeu no programa que a
permitiram entender que poderia recorrer de diferentes formas aos seus direitos e resolver
seus problemas de diversas maneiras, trazendo questionamentos quanto aos seus direitos e
deveres, uma vez que a mesma iniciou 0 programa de intervencdo com um alto nivel de
empoderamento. Como demonstra tal resultado, na pesquisa de Araujo (2011) a maioria dos
participantes, mesmo apresentando altos niveis de empoderamento, demonstravam davidas
com relacdo aos servicos e direitos que poderiam se beneficiar.

A diminuicdo do nivel do oferecimento de estimulos a crianca pode ter ocorrido
devido ao nivel socioecondmico mediano da familia, a sobrecarga dos cuidados com a filha,
as caracteristicas da deficiéncia fisica e a idade da crianga. Pois, a participante M2 é a Unica
que reside com a crianga, sendo assim, mesmo contando com o apoio de amigos e familiares,
€ a pessoa que passa a maior parte do tempo com a crianga, se tornando mais dificil de
conciliar os cuidados com a filha e a realizacdo de atividades de interesse e necessidades
préprias, corroborando com dados de outros estudos (DYSSON, 1997; LAMB; BILLINGS,
1997).



132

Além disso, acredita-se que, conforme a crianca for ficando mais velha, as atividades e
os estimulos oferecidos & mesma se tornardo gradualmente mais complexos e mais intensos
(YAEGASHI; MIRANDA; KOMAGRONE, 2001). A deficiéncia fisica da crianca também
pode ter sido um fator que influenciou na diminuicdo do oferecimento da estimulagéo, ou
seja, conforme o crescimento e desenvolvimento da crianga, as trocas de equipamentos para
locomogdo e movimentacdo se tornaram mais constantes, o que pode dificultar
financeiramente na compra de materiais que pode auxiliar diretamente no estimulo global da
mesma.

Com relago as participantes M3 e M4, nota-se que as mesmas obtiveram diminui¢do
das necessidades e do estresse familiar e aumento nos aspectos relacionados a estimulacéo
oferecida a crianca no ambiente domiciliar e empoderamento, apos participarem do programa
de intervencao.

Ambas apresentavam poder aquisitivo médio e baixa escolaridade. Com relagéo as
caracteristicas dos filhos, tanto a crianca da M3 quanto da M4 tem a mesma idade e autismo,
porém o filho da primeira participante apresentava sintomas mais leves do que o da segunda.
Independente do grau dos sintomas, as caracteristicas da natureza cronica do autismo tendem
a acarretar dificuldades no que diz respeito a realizacdo de tarefas comuns, proprias da fase do
desenvolvimento. Os familiares, principalmente os pais, se deparam com a necessidade de
enfrentar os desafios impostos pela especificidade da condi¢do, por meio de um ajuste de
planos e expectativas, tais como a necessidade de adaptar-se a intensa dedicacdo e prestacédo
de cuidados frente as necessidades do filho (FAVERO; SANTOS, 2005; MATSUKURA;
MENICHELLI, 2011). Diante dessas necessidades, acredita-se que o programa de intervencgéo
forneceu informacdes e vivéncias sobre as possibilidades e limites de seus filhos autistas.
Além disso, é possivel que o suporte mutuo entre as maes tenha auxiliado positivamente as
participantes M3 e M4, o que pode ter ajudado, na superacdo das necessidades e na
diminuig&o do estresse das mesmas.

Quanto a participante M5, nota-se que houve aumento do nivel de necessidade e
estresse familiar e, consequentemente ocorreu diminuigdo do empoderamento dessa mae.
Acredita-se que os resultados negativos demonstrados pela mée, ap6s a participacdo no
programa de intervencdo, podem ter ocorrido devido ao grande nimero de faltas apresentadas
pela mesma. Tal resultado corrobora com a pesquisa de Matsukura e Fernandes (2006), que
constataram que a maior dificuldade para a efetivacdo da intervengdo é a baixa adesdo de
alguns participantes, que prejudicam o préprio desempenho sobre as ac¢Ges direcionadas. A

auséncia nos encontros pode gerar maiores necessidades de informacdes e orientaces,
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gerando consequentemente maiores niveis de estresse relacionados a ansiedade em tentar
acompanhar o desempenho das outras maes (MATSUKURA; MENICHELI, 2011).

Com relacdo a diminuicdo do nivel de empoderamento, acredita-se que a M5, devido
as suas faltas, ndo conseguiu adquirir profundamente o conhecimento e compreensdo sobre as
legislagBes e direitos de seu filho, o que pode ter gerado dividas perante seus direitos e o
direito da crianga, em como agir para conquista-los.

Mesmo com um alto indice de faltas, a participante M5 ndo desistiu da sua
participacdo no programa de intervencdo, isso pode ter ocorrido pela identificacdo com as
situacdes e vivéncias das outras maes e devido ao interesse nos assuntos relacionados ao
desenvolvimento familiar e infantil tratados no programa. Além disso, acredita-se que a
formacdo de um vinculo dessa mde com a pesquisadora e com as demais participantes
também tenha contribuido para a sua manuten¢do no programa de intervencéo.

Em contrapartida, a participante (M5) aumentou o oferecimento de estimulos ao seu
filho no ambiente familiar. O elevado poder aquisitivo e alto nivel de escolaridade associado
com a participacdo desta no programa de intervencdo podem ter auxiliado na ampliacdo da
estimulacdo da crianca no ambiente domiciliar. O nivel socioeconémico mais elevado permite
maior nimero de recursos (médicos, reabilitacionais, educacionais, etc.) (PANIAGUA, 2007),
0 que possibilita 0 aumento na estimulacdo da criangca. Além disso, acredita-se que quanto
maior o nivel de escolaridade maior 0 acesso as informacdes que auxiliam na compreenséao
sobre a importancia de interagir e estimular suas criancas para melhor se desenvolverem.
Porém, Silva e Aiello (2009) ressaltam que tal resultado ndo deve ser generalizado, pois
muitos pais que ofereciam estimulacdes extras aos seus filhnos nem sempre apresentavam alto
nivel socioecondmico ou de escolaridade, mas recebiam apoios sociais e financeiros, o que
facilitava o acesso a estimulacéo.

A participante M6 ndo apresentou mudancas no nivel de necessidades familiares e
estimulacdo oferecida a crianca, apds a participacdo no programa de intervencdo. Tal mae
iniciou sua participagdo no programa com um baixo nivel de necessidade e alto indice de
estimulagdo oferecida ao filho, portanto o programa auxiliou na manutencgdo dos niveis dessas
varidveis. E possivel que essa mée recebeu ou recebe apoio e suporte instrucional e/ou
informativo de instituigdes que atenderam ou atendem seu filho, além do apoio familiar e do
programa de intervencao.

Porém, a participante M6 demonstrou diminuicdo do estresse familiar e diminuigéo do
empoderamento. A mae M6, no decorrer do programa relatou que sentia dificuldade em lidar

com situacfes que causavam estresse, como 0 preconceito da sociedade perante a deficiéncia
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de seu filho e as constantes demandas em cuidar da crianca. As constantes exigéncias de
cuidar da crianga pode causar estresse, devido a limitacdo das maes em realizar atividades
sociais, de lazer e profissionais (PANIAGUA, 2007). Porém, nota-se que o programa de
intervencdo auxiliou a participante M6 a conciliar os cuidados com o filho com a realizacdo
de atividades pessoais, minimizando o nivel de estresse que a mée apresentava antes de
participar do programa de intervencao.

A questdo que envolve o preconceito também foi um fator que comprometia essa mae,
antes da participacdo na intervencdo, ou seja, afetava a mesma na forma de lidar com o
estresse e suas adversidades. Segundo Poletto (2005), o preconceito social pode ser
considerado um fator impeditivo que age negativamente e diretamente no desenvolvimento
familiar e infantil.

Ja, a diminuicdo do nivel de empoderamento pode ter ocorrido pelas informacdes
recebidas no programa de intervencdo e/ou pelas trocas de experiéncia com outras
participantes, que pode ter gerado maiores questionamentos com relacdo as informacdes que
esta mée ja obtinha.

Por fim, a participante M7 demonstrou aumento nos niveis de estresse. O nivel de
estresse pode estar relacionado com as caracteristicas da deficiéncia fisica do filho, o que
pode ter trazido impactos e mudancas nas atividades de vida didria e no funcionamento
psiquico da méae, devido a sobrecarga de tarefas e as exigéncias especiais da crianca, que
podem suscitar situacdes potencialmente indutoras de estresse (ANURADHA, 2004;
DESSEN; SILVA, 2008).

Em contrapartida, a mée obteve diminuicdo das necessidades e aumento da
estimulacdo e do empoderamento, apds sua participacdo no programa de intervencdo,

demonstrando que a participacdo trouxe beneficios para a mesma.

5- Avaliacdo da estrutura e validade social do programa de intervencédo para maes de
criangas com deficiéncia.

Trabalhar com a familia torna-se importante porque é no ambiente familiar que a
crianca aprende a lidar com as diversidades e adversidades da vida, a administrar e resolver os
conflitos, a controlar as emoc0Oes, a expressar os diferentes sentimentos que constituem as
relacOes interpessoais (DESSEN; POLONIA, 2007). Como tais comportamentos e sua forma
de expressdo sdo inicialmente desenvolvidos no ambito familiar (DEL PRETTE; DEL

PRETTE, 2001), a familia pode ser considerada como principal modificadora e/ou
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mantenedora das competéncias infantis. Por essa razdo, neste estudo o contexto de
desenvolvimento a ser pesquisado e modificado foi o ambiente familiar.

A estrutura do programa de intervencdo foi avaliada pelas participantes em dois
aspectos, sendo a avaliacdo do seu desempenho e a avaliacdo do contexto programatico do
programa de intervencdo. E importante que os participantes avaliem a estrutura de um
programa de intervencdo, pois tal avaliacdo permite a realizacdo de alteragdes, quando
necessario, nos procedimentos adotados no programa, possibilitando que as necessidades de
todos sejam atendidas (CIA, 2009). Além disso, tais avaliacGes sdo essenciais para identificar
a satisfacéo e as dificuldades das mées quanto a sua participacdo no programa de intervencao,
colaborando, assim, para o aprimoramento na implementacdo e organizacdo de outras
possiveis intervencdes.

As maes avaliaram de maneira positiva, 0s seguintes aspectos: a qualidade do
atendimento, o grau de ajuda recebido e a satisfacdo de ter participado de um programa de
intervencdo. Tais maes apontaram que conseguiram atingir o resultado que esperavam, com
relacdo aos esclarecimentos de davidas familiares, forma de agir e interagir com a crianca,
participacdo das dinamicas para o aprendizado, auxilio recebido quanto ao desenvolvimento,
educacdo e comportamento dos filhos, e oportunidade que tiveram para expor seus
sentimentos. Tais resultados corroboram com o estudo de Motti e Pardo (2010) que por meio
da avaliacdo de um programa de orientacdo a pais de criancas com deficiéncia que focou nas
necessidades dos mesmos, apontaram que 0s participantes receberam as informacgdes que
esperavam para os orientarem no dia a dia e sugestdes de atividades que adequaram ao
contexto familiar, para auxiliarem no desenvolvimento global da crianga.

Acredita-se que o programa de intervencao favoreceu na melhora da qualidade de vida
das mées e das criancas, atendendo a uma proposta de intervencdo centrada na familia,
valorizando as maes enquanto mediadores do desenvolvimento de seu filho (MOTTI,
PARDO, 2010). Além disso, programas de interven¢do voltados para pais de criancas com
deficiéncia, podem organizar informacfes que servem de apoio nas respostas aos
guestionamentos, tornando-se um recurso Util para todas as familias.

As participantes apontaram que aprenderam e absorveram aspectos abordados nas
diferentes tematicas de cada sessdo. O que pode ter auxiliado na avaliagdo positiva das mées
sobre o programa de intervencdo, foi que o mesmo disponibilizou informac6es por meio de
apresentacdes expositivas e materiais impressos (folders e manual) e proporcionou, também,
0 aprendizado por meio de trocas de experiéncias entre as participantes, além de deixa-las a

vontade para expressarem opinides e sentimentos. Assim, o programa de intervencdo ofereceu
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as mdes orientagdes sobre como interagir com seus filhos e formas de aprimorar suas
estratégias de interacdo, promovendo, com isso, 0 desenvolvimento da crianga com
deficiéncia.

Acredita-se, também, que o programa de intervencdo, por meio dos aspectos
apreendidos em cada encontro, pdde influenciar indiretamente ou diretamente no bem-estar e
funcionamento da familia e no desenvolvimento da crianca. Corroborando com tais
observacdes, Serrano (2007) afirma que programas de intervencdo influenciam tanto a familia
quanto a crianga, mesmo que a crianca nao participe do mesmo.

As maes, alem de aprenderem sobre tematicas disponibilizadas pela pesquisadora,
tiveram a oportunidade de escolherem assuntos que eram de seu interesse. Permitiu-se,
também, que as participantes opinassem sobre os temas no final de todas as sess@es, por meio
da avaliacdo de cada encontro. Além de terem momentos de formacdes e informacdes
direcionadas a temas especificos. As maes, ao opinarem sobre algumas tematicas a serem
trabalhadas, direcionam o profissional as suas necessidades e interesses. Além disso, cabe aos
profissionais se esforcarem para identificar as necessidades de formacdo e objetivos dos
familiares (HADADIAN et al., 2005).

Ao comparar a avaliacdo dos pais entre as tematicas desenvolvidas nas sessdes, pode-
se verificar que o aspecto que avaliava a capacidade da palestrante de conduzir a sesséo de
forma organizada foi avaliado de maneira positiva, como ‘muito bom, nos encontros 1°
Grupo focal, 3° Familias de criangas com deficiéncia, 4° Estimulacéo infantil e o papel dos
pais e 8° Relacdo familia-escola e sexualidade. 1sso demonstra a satisfagdo das mées com
relacdo a clareza e organizacdo das ideias transmitidas pelas palestrantes de forma oral e/ou
expositiva e fornece indicativos para aprimorar futuras intervencdes com familias.

Outro aspecto bem avaliado foi a oportunidade que as maes tiveram para falar. Tal
avaliacdo ocorreu no Grupo focal (1° encontro) e, nos encontros que abordaram os temas
Familias de criancas com deficiéncia (3° encontro) e Estimulacdo infantil e o papel dos pais
(4° encontro). Demonstrando que nesses encontros as mées se sentiram mais a vontade para
discutirem sobre as tematicas, trocarem vivéncias e experiéncias, além de expressarem seus
sentimentos. Como afirmam Peterander (2000) e Turnbull (2001), a formacdo de pais que
oferece vivéncia e troca de experiéncia entre os participantes € muito importante, pois
proporciona um vasto aprendizado sobre um conjunto de habilidades para 0 empoderamento
familiar e para a estimulagdo das criancas, sob a orientagdo de um profissional. Além disso,
permite que os pais treinem habilidades e exponham a sua opinido, aprendendo por meio da

troca de experiéncia com o grupo.
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Comparando com as outras sessdes, 0s encontros 1° Grupo focal, 4° Estimulacéo
infantil e o papel dos pais, 5° Limites e educagé&o dos filhos e o 6° Compreendendo seu filho:
mudancas de comportamento, obtiveram maior satisfacdo das mées. Tais dados corroboram
com o fato das maes apresentarem aumento na estimulacdo que ofereciam aos filhos no
ambiente familiar, no que diz respeito a aceitacéo da crianca.

Em contrapartida, o encontro avaliado de maneira menos positiva foi o 9° Direitos das
pessoas com deficiéncia. As maes demonstraram insatisfacdo nos aspectos: adequacgdo do
tempo em que o tema foi abordado; sua participacédo e oportunidade que tive para falar. Essa
avaliacdo negativa deve ter ocorrido pela forma como foi abordado o tema. O palestrante
convidado explicou a tematica de maneira extensa, oferecendo pouco tempo para as maes
discutirem o assunto e esclarecerem suas duvidas. Acredita-se que tal encontro deveria ser
fundamentado nas necessidades e interesse de cada méae, permitindo serem identificas por
meio de discussbes sobre a temética abordada. Para isso ocorrer deveria ter mais encontros
sobre a temética, assim como o palestrante deveria conviver mais com as participantes.

As participantes demonstraram alta satisfacdo com relagéo a estrutura, o conteudo e a
metodologia empregada no programa de intervencdo, o que reforca os indicadores da
qualidade da intervencdo com o grupo de médes. Cia (2009) em seu estudo, também, obteve
resultados positivos quanto a avaliagdo de um programa de intervencdo com pais. Outro
estudo que corrobora com o tais resultados é o de Araujo (2011), que por meio da validade
social da intervencao apontou uma média de 92% de aprovacdo dos pais.

As participantes da presente pesquisa relataram que o0 que mais gostaram no programa
foram: as trocas de vivéncias e experiéncias entre as participantes, os assuntos abordados, as
palestras e as dicas sobre estimulacéo e educacgdo da crianca. 1sso significa que o programa de
intervencdo identificou o que as maes consideravam importante para seus filhos ou para toda
a familia. Em um programa de intervencdo é sempre importante estabelecer condi¢bes
propicias para que haja uma boa interacdo entre 0s membros do grupo, possibilitando que os
participantes troquem informacdes e vivéncias entre si. Desta forma, o programa quando é
conduzido de maneira adequada, permite que seja um ambiente de confianga e trocas de
experiéncias mutuas. Para que os pais alcancem o resultado desejado, o programa deve
permitir o envolvimento dos mesmos de forma ativa, nas decisdes e escolhas e na colaboracéo
entre as familias e profissionais (MCWILLIAM, 2003).

Com relagéo aos aspectos negativos do programa, as méaes apontaram insatisfagdo com
o tempo em que a intervencdo foi realizada, salientando a curta duracdo da carga horaria e do

nimero de encontros semanais. E previsto que as maes apontem como aspecto negativo o
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tempo de duragdo do programa, pois as mesmas demonstravam muitas duvidas, sendo que
muitas ndo foram sanadas nos encontros em decorréncia da ndo verbalizarem no momento
oportuno ou mesmo por muitas duvidas surgirem apds as maes colocarem em pratica, em
casa, o que foi discutido no programa. Sendo assim, alternativas devem ser buscadas para que
as familias tenham melhor aproveitamento sobre as informagbes (MOTTI; PARDO, 2010). E
fundamental, também, conscientizar os pais sobre a importancia de continuarem participando
de programas que os auxiliem em suas necessidades cotidianas.

Segundo Cia (2009), em um programa de intervencéo € esperado que os participantes
se autoavaliem de maneira negativa. Os temas, por se tratarem de vivéncias reais, geram
muitas trocas de experiéncias/vivéncias e, incitam os participantes a tirarem ddvidas sobre
suas dificuldades. Desta maneira, devido ao tempo dos encontros, nem todas as maes
conseguem falar tudo o que desejam em cada tematica. Em algumas situacdes, algumas maes
participavam de forma mais expressiva do que outras, tirando a oportunidade das demais

falarem, mesmo apdés intervencdo da pesquisadora.

Consideracoes finais

O presente estudo buscou desenvolver um programa de intervencdo com maes de
criancas com deficiéncia, para avaliar as mudancas sobre as necessidades, a estimulagéo, o
nivel de estresse e o nivel de empoderamento familiar, apds a participacdo das mesmas em um
programa de intervencdo. Além de descrever e relacionar o nivel de estresse, as necessidades,
a adequacao da estimulacdo e o nivel de empoderamento das mées e, avaliar a estrutura, o
conteldo e a validade social do programa de intervencéo.

O contexto a ser pesquisado e modificado foi a familia e 0 ambiente familiar, devido a
grande importancia que a mesma tem sobre o desenvolvimento da crianca. Além disso, a
familia é um espaco privilegiado para o desenvolvimento do individuo e da sociedade. Porém,
esta instituicdo é pouco considerada nas politicas publicas e nos projetos sociais, que
persistem no assistencialismo e ndo percebem a familia como uma unidade (ARAUJO, 2011).

Ao observar as politicas de apoio as pessoas com deficiéncia no Brasil, nota-se uma
falta de atencdo a familia e a sua potencialidade, tornando-se evidente o assistencialismo.
Percebe-se que ha pouco oferecimento de projetos voltados para a instituicdo familiar que os
incluem de forma ativa. Sendo assim, muitas vezes, os pais acabam participando de forma
passiva, recebendo formacéo e seguindo apenas as orientacdes de profissionais.

O que dificulta a participagdo ativa dos pais em programas de intervengdo é a visdo

subestimada do profissional com relacéo a capacidade da familia, aliado a isso, ainda existe a
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crenga, por parte dos familiares, que o trabalho profissional é soberano e inquestionavel
(SILVA; DESSEN, 2005; BOLSANELLO, 2008; ARAUJO, 2011). Para que haja uma
mudanca desse cenario nacional, torna-se relevante empoderar os pais e familiares de criancas
com deficiéncia, buscando assim, a valorizacao dessas familias.

Portanto, ressalta-se, a importancia de prover servigos, projetos e programas que
envolvam as familias e considerem suas necessidades e demandas. No entanto, para trabalhar
com as familias, faz-se necessario conhecé-las e entender a importancia das mesmas para o
desenvolvimento infantil.

Com relacdo aos resultados deste estudo, constatou-se que em cada encontro, as maes
puderam demonstrar suas dificuldades e potencialidades em lidar com algumas situacoes
vivenciadas, expressarem seus sentimentos, trocarem informacdes e esclarecerem suas
duvidas com relacdo ao filho.

Considerando as médias obtidas antes e ap6s a participacdo das mées no grupo de
intervencdo, de modo geral, os resultados apontaram que houve diminuigdo principalmente
nos aspectos relacionados as necessidades de informacdes, nivel de estresse em relacdo ao
pessimismo e caracteristicas das criancas, aumento do nivel da estimulacdo, principalmente,
no que concerne o fator aceitacdo e, aumento no nivel empoderamento familiar nos aspectos
do sistema militdncia e comunicagdo. Portanto, pode-se afirmar que a intervengdo gerou
alguns impactos positivos sobe as varidveis maternas. Além disso, com relacéo a estrutura do
programa de intervencdo, os aspectos de todos os encontros foram avaliados pelas
participantes de forma positiva.

Esse estudo demonstra que programas de intervencdo que atendem as necessidades
das familias e desenvolvem praticas para o bem-estar das mesmas, podem oferecer formas de
enfrentamento das adversidades do cotidiano, a partir da vivéncia e da troca de experiéncia
entre as participantes. Além disso, por meio da participacdo de programas de intervencao, 0s
pais podem construir conhecimentos sobre o desenvolvimento e deficiéncia dos filhos.

Como limitacdo do estudo tem-se a pouca adesdo dos pais em um programa de
intervencdo, mesmo apos uma ampla divulgacdo. Outra dificuldade foi integrar diferentes
membros da familia, como a participacdo de pai e/ou mée e/ou cuidadores. A participagdo no
programa de intervencdo foi proposta para toda a familia, porém apenas as maes
demonstraram interesse em participar do presente estudo. Assim, estudos poderiam ser
desenvolvidos com o intuito de verificar as motivagdes dos pais e/ou cuidadores de criancas
com deficiéncia em participarem de um programa de intervencao, a fim de aumentar a adeséo

dos mesmos. Estudos com amostras ampliadas poderiam ser desenvolvidos a fim de
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generalizar os resultados da presente pesquisa. Além disso, estudos longitudinais que
envolvem programas de intervengdo com pais e familiares de criangcas com deficiéncia
deveriam ser considerados, a fim de verificar a eficicia da intervencéo a longo prazo.

O programa de intervencdo tratou, em cada encontro, de diferentes temas que se
complementavam, porém cada tematica equivaleu a um curso relacionado a interacao familiar
e desenvolvimento infantil. Acredita-se, que cada temética deveria ser abordada em mais de
um encontro, permitindo que as maes conseguissem obter o maior aproveitamento para sanar
as suas necessidades cotidianas. Porém, o alto custo para o desenvolvimento e implementacédo
de um programa de intervencédo e a possibilidade de evasdo dos pais em programas extensos
dificultam que intervencdes sejam planejadas e oferecidas em longos periodos.
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APENDICE A — TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa Avaliacdo multidimensional de um
programa de intervencdo com maes de criancas com deficiéncia, sob responsabilidade da
mestranda em educacédo especial, pela Universidade Federal de Sdo Carlos, Tassia Lopes de
Azevedo. O motivo que nos leva a estudar esse tema é que a familia é importante para o
desenvolvimento infantil, principalmente para as criangas pré-escolares com deficiéncia.
Assim, é interessante intervir com as familias para trazer impactos positivos para o seu bem-
estar e para o desenvolvimento do seu filho com deficiéncia. O objetivo da pesquisa é:
implementar um programa de intervencdo junto a maes de criancas com deficiéncia e avaliar a
influéncia do mesmo sobre a identificacdo de necessidades, estimulagéo oferecida aos filhos,
nivel de estresse e nivel de empoderamento materno.

Vocé foi selecionado porgue atende aos seguintes critérios de selecdo dos participantes da
pesquisa: € pai, mae ou responsavel de uma crianca de zero a trés anos, com deficiencia. Sua
participacdo ndo é obrigatéria e a qualquer momento vocé podera desistir de participar e
retirar seu consentimento. A sua recusa na participagdo nao trara prejuizo nenhum a vocé, seu
filho ou em sua relacdo com a pesquisadora.

Sua participacdo consistira em participar de um grupo de intervencdo (que sera gravada) e
responder, por meio de entrevista, aos seguintes questionarios: Questionario Critério Brasil,
Questionario de recursos e estresse, Questionario sobre as necessidades das familias,
Inventério EC-Home, Escala de empoderamento familiar. As perguntas ndo serdo invasivas a
intimidade dos participantes. As suas respostas serdo transcritas no momento da entrevista.
Todas as informacGes obtidas por meio dessa pesquisa serdo confidencias, sendo assegurado o
sigilo sobre sua participacdo em todas as etapas previstas no estudo.

O estudo implica em beneficios aos participantes e demais envolvidos com a area da educacéo
especial, pois busca a compreensdo acerca da familia e da eficacia de uma intervencdo com
pais de criancas com deficiéncia, sobre o bem-estar da familia e o desenvolvimento da
crianca. Os resultados da pesquisa serdo enviados para vocé e permanecerdo confidenciais. Os
dados coletados durante o estudo serdo analisados e apresentados sob a forma de relatérios e
serdo divulgados por meio de reunies cientificas, congressos e/ou publicacdes, com a
garantia de seu anonimato. A participacdo no estudo ndo acarretara custos para vocé e nao
sera disponivel nenhuma compensacdo financeira adicional. Em casos de desconforto dos
participante durante a intervencdo ou na entrevista, a pesquisa serd interrompida com o0s
mesmaos, assim como a pesquisadora estara disponivel para esclarecer possiveis davidas.

N&o ha ressarcimento de gastos.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o enderego dos pesquisadores,
podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e a participacdo, agora ou a qualquer momento.

Tassia Lopes de Azevedo
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O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos-Graduacéo e
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,
Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos-SP — Brasil. Fone (16) 3351-
8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Eu, , declaro que entendi o0s
objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar.

Sao Carlos, de de

Assinatura do Sujeito de Pesquisa

Prof. Dra. Fabiana Cia

Pesquisadora responsavel pelo projeto

Departamento de Psicologia — UFSCar

Curso de Licencitura em Educacéo Especial

Contato: Rod. Washington Luis, Km 235, - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos -
SP — Brasil

Telefone: (16) 3351-9460/ (16) 8813-3917

E-mail: fabianacia@hotmail.com
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APENDICE B - FOLDER: “PROGRAMA DE INTERVENCAO PARA MAES DE

ONO

Em uma reunido de pais numa
escola de periferia, a diretora
incentivava o apoio que os pais
deveriam dar aos filhos. Colocava
essa diretora também que os
mesmos deveriam se fazer
presentes para os filhos; entendia
que, embora soubesse que a
maioria dos pais e maes daquela
comunidade trabalhasse fora,
deveria achar um tempinho para
se dedicar e atender as criangas.
Ela ficou surpresa quando um pai
se levantou e explicou, na sua
maneira humilde, que ele ndo
tinha tempo de falar com o filho,
nem de vé-lo durante a semana,
pois quando ele saia para
trabalhar era muito cedo e o filho
ainda estava dormindo, e quando
voltava do trabalho, o garoto ja
estava deitado, porque era muito
tarde. Explicou, ainda que tinha de
trabalhar assim para prover o
sustento da sua familia. Porém, ele
contou também que isso o deixava
angustiado por n&o ter tempo para
o filho, mas que tentava redimir,
indo beija-lo todas as noites
quando chegava em casa, para
que o filho soubesse de sua
presenca, ele dava um né na ponta
do lengol que o cobria. 1sso
acontecia, religiosamente, todas a
noites quando ia beija-lo. Quando
este acordava e via 0 nd, sabia que
0 pai havia estado ali e o havia
beijado. O n6 era o elo de
comunicagdo entre eles. Mais
surpresa ainda a diretora ficou,
quando constatou que o filho desse
pai era um dos melhores alunos da
sala.

Essa historia nos faz refletir sobre
as muitas e muitas maneiras de um
pai/mae se fazerem presentes, de
se comunicar com seu filho, e esse
pai encontrou a maneira dele. E o
mais importante: **a crianca
percebe isso™.

NGs nos preocupamos com Nossos
filhos, mas é importante que eles
sintam, que eles saibam disso.
Devemos nos exercitar nessa
comunicagao e encontrar cada um
a sua propria maneira de mostrar
ao seu filho a sua presenca.

Entéo, vocé ja deu um né no
lencol de seu filho hoje?

CRIANCAS COM DEFICIENCIA

UNIVERSIDADE FEDERAL
DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E
CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-
GRADUACAO EM
EDUCAGCAO ESPECIAL

T aS Co

ELABORADO POR:
Tassia Lopes Azevedo
tassia_to@hotmail.com
(19) 91550960
Luciana Stoppa dos Santos
lu_stoppa@yahoo.com
(16) 9110-9871

Prof2, Dr2, Fabiana Cia:

fabianacia@hotmail.com

Apoio: Capes e Fapesp.

GRUPO DE
PAIS

INSERIR FIGURA

ILUSTRATIVA

Objetivos gerais da intervencao:

- Focar no bem-estar familiar e na
relagdo entre pais e filhos.

Tematica de cada encontro:
Encontro 1: Conhecendo o grupo;
Encontro 2: A importancia da

familia para o desenvolvimento
infantil;

Encontro 3: Familias de criancas
com necessidades especiais;

Encontro 4: Estimulagdo infantil e
0 papel dos pais;

Encontro  5:
comportamento;

Mudancas  de

Encontro 6: Limites e educagdo
dos filhos;

Encontro 7: Temaética a ser
escolhida;
Encontro 8 Tematica a ser
escolhida;
Encontro 9: Tematica a ser
escolhida;

Encontro 10: Tematica a ser
escolhida e avaliacéo do grupo.

Aspectos do Grupo de Pais:

1- Horéario: o0s encontros
comegam as 19:00 horas até as
21:00 horas, toda quinta-feira;

2- Avaliacdo das sessOes:
no término de todas as sessoes, 0s
pais preencherdo um pequeno
questiondrio para avaliarem 0s
temas abordados e 0s
procedimentos utilizados da sesséo
e para que verificar a assimilagéo
dos contelidos expostos.

3- Ao final do programa de
intervengdo, os pais receberdo um
questionario para avaliarem o0s
conteidos expostos e 0s impactos
de cada sessdo na vida pessoal e
familiar;

4- Falta nos encontros: 0s
pais que precisarem se ausentar,
poderdo combinar um dia com a
pesquisadora e repor a falta;

5- Aplicacao de
instrumentos: no primeiro e
Gltimo dia do grupo, o0s pais
responderdao alguns instrumento.
Isso é importante para
conhecermos mais vocés e para
que possamos melhorar o grupo de
pais, quando tiver novamente;
Contato com a pesquisadora: a
pesquisadora disponibilizara
telefones de contato e horérios
semanais para 0s pais que
quiserem esclarecer dividas.
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APENDICE C - FOLDER: A IMPORTANCIA DA FAMILIA PARA O

QUAL A IMPORTANCIA DA
FAMILIA PARA o
DESENVOLVIMENTO INFANTIL?

“E a base de tudo”...

As criangas nascem extremamente
dependentes dos cuidados
humanos, que na maioria das vezes
é desempenhado pelos pais. O
ambiente familiar é responsavel por
promover as condigbes para que o
desenvolvimento fisico, cognitivo e
psicolégico acontega, propiciando
ndo apenas as melhores condi¢des
no ambiente fisico e recursos
materiais, mas também afetivos
que sdo fundamentais. Contudo a
familia pode agir promovendo ou
prejudicando o desenvolvimento da
crianga, dependendo das condi¢des
de vida que ofereca.

“E responsavel pelo primeiro
contato social da crianga”...

E por meio das relagdes sociais
construidas pela crianga desde o
nascimento que ela construird os
conceitos que tem sobre si mesma,
obterd modelos de relagdes e
interacbes e podera realizar os
primeiros  “exercicios” de seu
processo de socializagdo. A relagdo
com os pais, com os irmdos e até
mesmo com outros membros da
familia promove o aprendizado da
cultura, de valores e regras sociais.

“E responsavel por estimular a
crianga”...

Oferecer um ambiente estimulador
para a crianga é de grande
importancia para o
desenvolvimento da cognigdo, da
linguagem, da motricidade e da
afetividade. O recurso material
pode ser importante, mas ndo
determina a qualidade da
estimulagdo que a crianga recebe.
Conversar com seu filho, permitir
que ele se posicione diante das
situagdes, estimula a linguagem, o
pensamento e a autonomia. Hoje
em dia ha diferentes recursos
pedagdgicos e brinquedos
acessiveis (lapis de cor, giz de cera,
papéis, sucata, brinquedos de EVA,
livrinhos, Gibis) que sdo muito ricos
para o desenvolvimento infantil.

“O comportamentos dos pais
exercem influencia sobre os
filhos”...

As criangas apreendem desde muito
pequenas os climas vivenciados no
ambiente familiar. A ansiedade
exacerbada dos pais, a rejeigdo, a
negligéncia, a dificuldade em
estabelecer limites, a agressividade
e violéncia com os filhos ou entre os
conjuges sdo modelos de interagdes
e de formas de relacionar-se com o

outro. Por outro lado, pais seguros,
que disciplinam sem autoritarismo
ou violéncia, que incentivam e
apoiam os progressos dos filhos,
que manifestam afeto, promovem
nos filhos a auto confianga e, o auto
conceito  positivos, bem como
ajudam-nos a inserirem de forma
mais adequada em outros universos
de relagdes sociais (na escola, com
os amigos, nos espagos de lazer, no
mundo do trabalho).

Quais os comportamentos dos pais
ou cuidadores que contribuem com
o desenvolvimento dos filhos?

- Estimular os filhos;

- Oferecer carinho;

- Conversar com o filho;

- Perguntar e demonstrar interesse
sobre a crianga;

- Estabelecer regras e normas;

- Demonstrar afeto;

- Saber da importéancia da creche e
da pré-escola para o
desenvolvimento infantil;

- Diferenciar o papel da escola do
papel da creche;

- Saber onde os filhos estio —
monitorar;

- Pais e mades estabelecerem as
mesmas regras;

E IMPORTANTE NAO PERDER DE
VISTA QUE A FAMILA E UM
SISTEMA COMPOSTO POR
DIFERENTES MEMBROS  QUE
AFETAM E SAO AFETADOS UNS
PELOS OUTROS.

O QUE AS FAMILIAS PODEM FAZER
PARA AUXILIAR o]
DESENVOLVIMENTO ACADEMICO
DOS FILHOS?

Participar da vida
escolar;

Estar de acordo com as
regras da escola;

Ndo aceitar os maus
comportamentos dos
filhos na escola;

O Entender que as regras
devem ser as mesmas
em todos os lugares
onde os filhos estdo;

Ingressar no conselho da
escola;
Comprometer-se em

levar o filho na escola;
Mostrar interesse pelo
que o filho faz na escola;
Ler junto com os filhos.

O Oo o g

DESENVOLVIMENTO INFANTIL’

Referéncias: BEE (2008); DESSEN;
BRAZ (2005); DESSEN; SILVA (2008);
PANIAGUA; PALACIOS (2007),

> Ay

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SAO CARLOS

CENTRO DE EDUCACAO E
CIENCIAS HUMANAS

PROGRAMA DE POS-
GRADUAGAO EM EDUCACAO

ESPECIAL

ELABORADO POR:

Tassia Lopes Azevedo
tassia_to@hotmail.com
(19) 991550960

Luciana Stoppa dos Santos
lu_stoppa@yahoo.com
(16) 9110-9871

Prof2. Dr2, Fabiana Cia
fabianacia@hotmail.com

H& os carinhos que se fazem com o
corpo ha os carinhos que se fazem
com as palavras...E contrariamente o
gque pensam 0s amantes inexperientes,
fazer carinho com as palavras nédo é
ficar repetindo o tempo todo: " Eu te
amo"... Rubem Alves

A IMPORTANCIA
DA FAMILIA



APENDICE D - FOLDER: “FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA”’.

AS FAMILIAS DE CRIANCAS
com NECESSIDADES
EDUCACIONAIS ESPECIAIS

A paternidade/maternidade
é uma vivéncia delicada.

S3o muitas duvidas,
expectativas e sentimentos
que entram em jogo, o que
pode interferir no processo
de desenvolvimento da

crianga.

Entretanto, as criangas sao
diferentes e os pais também
sdo diferentes. Por isso, as
familias podem apresentar
diversas respostas ao
nascimento de uma crianga
com deficiéncia. Ha familia,
que respondem de forma
muito positiva e conseguem
criar suas proprias
estratégias para o
enfrentamento da situagdo.

O importante é que em
todos os casos, a familia
pode funcionar

ambiente facilitador ou de

como

risco para o
desenvolvimento infantil.

Vale a pena ficar atento a
alguns aspectos que podem
tornar a

familia mais

vulneravel as dificuldades
didrias:

1. Falta de estratégias
para enfrentar o estresse;

2. Isolamento social;

3. Dificuldades
socioecondmicas
(desemprego, moradia
precdria, baixo salario);

4. Tensdo na vida
cotidiana;

5. Insatisfacdo no
casamento;

6. Falta de diversdo e

de lazer na familia;

7. Auséncias de crengas
solidas morais ou religiosas;

8. Falta de coesdo
familiar;

9. Poucas interagdes
pais-filho

Adaptado de Paniagua (2004).

Ambientes pouco responsivos as

necessidades das criangas
podem comprometer
significativamente aspectos

cognitivos e emocionais de seu
desenvolvimento.

e ——

I As criangas com deficiéncia I

| precisam de pais que
promovam sua competéncia, |

| reconhegam seus avangos e

l respeitem seu ritmo de |

I

desenvolvimento.

E para auxiliar na construgdo
destas estratégias, contar com
uma rede de apoio é

fundamental. Sua rede de

apoio pode ser o cOnjuge, os

filhos,
familia, os profissionais que

outros membros da
atendem sua crianga e até
mesmo associagcoes e

entidades.

OS SERVICOS DE APOIO
TEM O PAPEL...

— Aucxiliar familias a promover o
pleno desenvolvimento o de seus
filhos;

C—> Tornar as

seguras no cuidado dos filhos;

familias  mais

C—> Oferecer suporte para que

saibam reivindicar acessar os
servigos mais indicados aos seus

filhos. bem como lutar pelos seus

OS DIREITOS DAS FAMILIAS

1. O direito de sentir
emocgdes intensas;
2.0 direito de procurar

outra opinido;

3. O direito de continuar a
tentar;

4. O direito de desistir;

5. O direito a privacidade;
6.0 direito de ser uma
familia;

7.0 direito de ndo ser
entusiasta;

8.0 direito de se sentir
cansada da crianga;

9.0 direito de ter tempo
livre;

10. O direito a ser quem
melhor conhece a crianga;
11. O direito de estabelecer
os limites;

12. O direito a dignidade.
(RAVER; KILGO, 1991)

Referéncias: DESSEN; BRAZ

(2005);  DESSEN;  SILVA
(2008); POLONIA; DESSEN
(2005), PANIAGUA (2004);
RAVER;  KILGO  (1991),
RAMOS;  PIRES;  PERES
(2008).
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Apoio: Capes e Fapesp

FAMILIAS DE
CRIANGAS COM
NECESSIDADES
ESPECIAIS
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APENDICE E - FOLDER: “’LIMITES E EDUCACAO DOS FILHOS"".

A IMPORTANCIA DAS REGRAS

e Os pais devem estabelecer poucas regras
que possam ser cumpridas e aplicadas
logo depois do  comportamento
inadequado.

e CUIDADO COM O CASTIGO! Ele ndo deve
provocar dor ou privagdo de necessidades
basicas (comida, sono).

e Jamais privar a crianga de afeto.

e (Criar a crianga com disciplina relaxada faz
com que tornem-se adolescentes que ndo
respeitam regras.

As alteragdes de humor...

e Pais modificam sua forma de colocar a
disciplina conforme sua variagdo de
humor. Quando irritados, a punigdo fica
muito mais severa.

e Crianga precisa saber o que os pais
esperam dela.

e Os pais que reage de forma agressiva
afasta o filho, que por sua vez, passa a se
comportar como eles, por imitagdo.

e A crianga nunca sabe como os pais
reagirdo e tornam-se inseguras quanto ao
que é certo e errado.

NEGLIGENCIA

e Caracterizada pela desatengdo, pela
auséncia, pelo descaso, pela omissdo ou
até mesmo pela falta de amor.

e Normalmente acontece de forma sutil e
em familias com pais muito ocupados,
que viajam bastante e passam muito
tempo fora de casa.

e C(Crianga negligenciada pode tornar-se
insegura.

A IMPORTANCIA DO ENSINO DE VALORES

e Criangas precisam experimentar as
consequéncias por seus atos
inadequados.

e Pais devem ter firmeza sobre os valores
morais que estdo sendo transmitidos aos
filhos.

e Agir com senso de justica auxilia no
desenvolvimento da EMPATIA, que é a
habilidade de se colocar no lugar do
outro.

REFERENCIA:

GOMIDE, P. I. C. Pais presentes, pais ausentes.
Regras e Limites. Petrépolis: Vozes, 2004

0S CASTIGOS FisICOS

e Bater no momento da raiva pode levar o
pai a agredir fisica e verbalmente o filho,
humilhando-o.

e Nao dizer a crianga que ela é burra, ou
uma peste, um capeta. Deve-se corrigir o
comportamento inadequado, pois este
pode se modificar.

e Pesquisas apontam que 95% dos
adolescentes infratores foram criangas
espancadas.

e (Criangas que apanham com muita
frequéncia podem se tornar apaticas,
medrosas e agressivas.

e Um pai que utiliza a punigdo fisica,
provoca medo e ndo respeito no filho.

EQUILIBRAR AFETO E

( ) O GRANDE SEGREDO E
Y
i ESTABELECIMENTO DE REGRAS

A SUPERVISAO ESTRESSANTE

e Vigilancia e supervisdo exageradas por
parte dos pais, que ndo confiam nos
filhos.

e Repetem as ordens varias vezes, mas ndo
estabelecem regras.
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e S3o pais ansiosos que demonstram
cansaco e frustragao.
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> OS PAIS DEVEM ESTAR DE
\ S ACORDO SOBRE AS REGRAS E

CONSEQUENCIAS

Monitoria positiva

e S30 os pais que ensinam as criangas a
serem seguras, a terem boa autoestima e
resolverem problemas.

e Devem demonstrar que o dia a dia das
criangas é tdo importante quanto o deles.

e Broncas devem acontecer em particular e
os elogios devem ser publicos!

e Possibilitar a reflexdo e a autocritica para
que a crianga possa mudar suas atitudes.

IOS PAIS NAO DEVEM TEMER TOMAR

DECISOES QUE CONTRARIEM A OPINIAO |
I pos FILHOS, POIS APESAR DAS DECISOES I
| DEMOCRATICAS SEREM INTERESSANTES, |
I NEM SEMPRE ELAS PODEM SER TOMADAS |
|_C0_M£O£SE\IS£._
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APENDICE F — FOLDER: © COMPREENDENDO SEU FILHO: MUDANCAS DE

Comportamento

Quando nos comportamos,
mudamos objetos e
influenciamos as pessoas no
meio em que vivemos, mas
também somos influenciados
pelo comportamento de outras
pessoas.

Vocé sabe o que significa
comportamento?

Existem dois  tipos de
comportamento:

o Comportamento
Observavel Publicamente e;

o Comportamento  Nao
Observavel Publicamente

Os comportamentos
observaveis publicamente sdo
aqueles que podem ser
diretamente vistos pelas
pessoas que estdo ao redor de
quem pratica agdo.

Ja, os comportamentos ndo
observaveis sdo aqueles

Os ambientes externos sdo: o
Ambiente Fisico e o Ambiente
Social.

Fatores que podem influenciar
no comportamento infantil
Pouco estimulo no ambiente
(por exemplo, a crianga ter
pouca oportunidade de brincar,
se relacionar com as demais

pessoas, inventar, etc.);

Os pais darem mais atengdo aos
filhos quando eles apresentam
maus comportamentos e ndo
ddo atengdo quando emitem
bons comportamentos.

Modelos de comportamentts
inadequados dos adultos para
com as criangas.

Influéncia Familiar
A forma como os pais interagem
e educam seus filhos é crucial a

COMPORTAMENTO.

percebidos diretamente pela
prépria pessoa que esta
executando a agdo, ou seja,
nao sdo vistos diretamente por
quem esta por perto.

Os sentimentos sdo
considerados comportamentos
ndo observaveis, pois nem
sempre sdo expressos de
maneira clara.

Portanto, é importante ndo
apenas ver o que o seu filho
esta fazendo, mas também
observa-lo, conversar com ele
e ouvi-lo, para poder saber o
que ele pensa e sente.

Influéncia do ambiente sobre
o comportamento
0] comportamento é
influenciado pelo ambiente e, o
comportamento também
exerce influéncia sobre o
ambiente.

promog¢do de comportamentos
socialmente adequados ou de
comportamentos considerados,
pelos pais, como inadequados,
0s quais sdo entendidos como
“déficits ou excedentes
comportamentais” que
prejudicam a interagdo da
crianga com pares e adultos de
sua convivéncia”. Lembrem-se
seu filho passa a maior parte do
tempo em casa.

Referéncias: CANAAN, S. O. ET AL,,
2002; CIA, F., 2009; BOLSONI SILVA;
MARTURANO, 2002.
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Mas, o que é ambiente?
O termo ambiente MUITAS
VEZES é empregado para se
referir ao lugar onde os
animais e os homens vivem e

se comportam, mas NAO se

resume a “lugar”.

Significa, também, qualquer
evento no universo capaz de
afetar o individuo, produzindo

mudangas no

seu

comportamento e no individuo

como um todo.

Os eventos ambientais podem

ser externos e internos.
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APENDICE G — MANUAL AOS PAIS: “DESENVOLVIMENTO DO BEBE E DA
CRIANCA PEQUENA.

ufc1em
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Cartilha aos Pais: sobre o Desenvolvimento do Bebé e da Crianca Pequena

Sé&o Carlos, 2012.

N4ao podemos ignorar a importancia da estimulagdo nos primeiros anos de vida do desenvolvimento do ser humano. Desde os primeiros dias de
vida até aos 6 anos de idade, existem marcos que o seu filho deve atingir , na forma como se comporta, relaciona, comunica, brinca, aprende ou fala.
Neste processo as relagdes entre pais e filhos séo essenciais, pois ¢ a partir das interagdes que o “crescimento acontece”.

Sendo assim, é importante levar em consideracdo que cada crianca se desenvolve em um ritmo e de foramas diferentes. Porém, existem
algumas alterages que podem ser sinais de que algo ndo est4 ocorrendo bem.

Qual é a importancia e objetivo desta cartilha?

Esta cartilha é importante para auxiliar os pais no desenvolvimento de sua crianga . Tornando-os mais capazes de compreender e lidar com a
necessidade especial de seu filho, contribuindo deste modo no desenvolvimento geral da crianca.

Seu filho precisa ser compreendido papai e mamae;

INSERIR FIGURA
ILUSTRATIVA

Entdo, vamos la!

O DESENVOLVIMENTO DO BEBE E DA CRIANCA PEQUENA

» Até 4 meses:

O que faz: Distingue e reconhece a mée, iniciando-se o desenvolvimento de uma relacéo, olha para a face dos pais, segue objectos com o0s
olhos, reage aos sons.

Brinca com as préprias méos. O bebé leva as maos na boca, faz forca com os bragos e pernas, suga. Abre e fecha as maos. Quando de barriga
para baixo, tenta levantar o tdrax com a cabeca. Tenta levantar a cabeca e 0 peito, enquanto suporta o proprio peso nos cotovelos, movimenta a cabeca
para o lado quando deitado de costas;

Como reage: para cada problema, o bebé desenvolve um tipo diferente de choro, como o agudo e o intenso. Sorri e d4 gritinhos quando esta
feliz ou agitado;

Como se comunica: Vira a cabega quando ouve a voz dos pais, especialmente a da mée, olha em diregdo ao local de onde vem um ruido ou
movimenta seu corpo em resposta ao som. Olha e movimenta seu corpo para a pessoa que tenta obter sua atencéo. Segue com o olhar um objeto que
passa no meio do campo visual. Comega a usar as maos e os olhos de forma coordenada. Imita alguns sons, sorri e da risadas. Balbucia: emite trés sons
diferentes.

» De5a7 meses

O que faz: deitado, é capaz de rolar de um lado para o outro. Mantém o equilibrio se for colocado sentado. Apanha um objeto, transfere-o de
uma méo para a outra e coloca-o na boca;

Como reage: pode sentir medo de estranhos. Ri de caras engragadas, demostra raiva quando tira um brinquedo de sua m&o. Imita os tons de
vozes das pessoas ao redor;



Como se _comunica: tentam encontrar objetos que estavam a sua frente e que foram escondidos. Ao explorar um brinquedo- olhando,

chacoalhando, atirando-o ao chéo - est4 formando o conceito de que quando faz algo tem um efeito.
» De 8 meses alano

O que faz: comega a engatinhar. Fica em pé apoiando-se em méveis ou com a ajuda de uma pessoa. Usa polegares e indicadores para segurar
objetos;

Como reage: sorri ao reconhecer sua imagem no espelho. Pode reclamar ao ser deixado no bergo;

Como se comunica: compreende o significado de alguns gestos. Balanca a cabeca quando ndo quer alguma coisa, bate palmas e mexe as méos
para dar adeus. Pode apontar com o dedo o que deseja pegar.

» Dela?2anos

O que faz: comega a andar sozinho, sem apoio. Rabisca com lapis de cera. Sobe escadas com ajuda. Aponta objetos e pessoas usando o
indicador. Com 1 ano e meio comega a correr, chutar bola e subir em moveis, imita um adulto em uma tarefa simples (recolher e guardar brinquedos
em uma caixa grande), explora ativamente 0 meio ambiente (abre portas, pega objetos diferentes), puxa uma pessoa para mostrar uma agdo ou um
objeto, vira as paginas de um livro;

Como reage: ainda ndo entende bem as regras, mas sorri quando é elogiado e chora ao receber uma adverténcia. Compartilha um objeto ou
alimento com outra crianga, quando solicitado;

Como se comunica: reconhece o proprio nome. Sabe quando uma ilustracéo esta de cabega para baixo. Diz “mais”, “acabou”, consegue ‘dar’
ou “mostrar”, quando solicitado. Aponta para objetos, figuras de livros e partes do corpo. Nomeia brinquedos e produz sons de animais.

» De2a3anos

O que faz: adora dancar, acompanha o ritmo da musica batendo palmas. Esta apto a comegar o treinamento da higiene, abandonando o uso das
fraldas; faz uma escolha quando indagado. Desce escadas sem ajuda. Calca os sapatos e coloca as meias;

Como reage: testa com frequéncia a autoridade. E a fase do ndo. Brinca sozinho, mas prefere companhia. Se oferece para participar das
atividades da casa, como arrumar a mesa;

Como se comunicam: O vocabulario e a construcéo das sentengas aumentam. Passam a reconhecer categorias: cées e gatos sdo animais, bola e
boneca sé&o brinquedos. Diz por favor e obrigado quando lembrado, aponta para pequeno e grande quando requisitado, ao falar refere-se a si proprio
com o nome, mostra a idade pelos dedos, diz seu sexo quando solicitado.

» De3a4anos

O que faz: veste e tira a roupa sem a ajuda de um adulto. Pedala um triciclo. Segura lapis ou caneta na posicéo correta e ja consegue desenhar
figuras reconheciveis. Escova os dentes quando recebe instrugdes, alimenta-se sozinho por toda a refeicéo;

Como reage: torna-se sociavel com as demais criangas. Demonstra interesse pelo sentimento alheio. Tenta confortar os pais se perceber que
estdo tristes, cumprimenta pessoas familiares sem ser lembrado, espera a sua vez em brincadeiras;

Como se comunica: compreende os conceitos de igual e diferente. E capaz de separar os brinquedos por tamanho e cor. Lembra e conta
historias. Comega a questionar tudo. E a popular fase dos “porqués”, conta até trés imitando um adulto, nomeia trés cores quando requisitado.

» De4abanos

O que faz: comega dominar o uso de talheres. E capaz de, com uma tesoura, cortar uma linha pontilhada. Agarra bola em movimento. Salta
com habilidade, nomeia 8 cores, diz se um objeto é pesado ou leve, desenha a figura humana, conta de 1 a 20. Escova os dentes, penteia ou escova 0s
cabelos compridos;

Como reage: consegue compartilhar os brinquedos e ceder a vez, mas ndo sempre. Gosta de pensar que esta grande. Quer tomar as proprias
decisdes;

Como se comunica: gosta de inventar e contar as proprias histérias. Identifica algumas letras do alfabeto e nimeros. Demostra interesse em

solucionar charadas e em montar quebra-cabecas.

O que é importante os pais fazerem com seus filhos:
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» Passeie com seu filho, indo em pragas, em zooldgicos, em parques que tenham muitas pessoas, ele ird conhecer o mundo através de

VOCE;

» Tente fazer com que seu filho tenha contato com outros adultos e criancas que ndo sejam de sua familia, isso ird favorecer o

desenvolvimento social do bebg;

» Sempre deixe seu filho entrar em contato com varios tipos de objetos, com diferentes texturas, cores, tamanhos, pesos (como bolas,

ursinhos, panos, etc.). Vocé pode usar a criatividade e fazer os brinquedos para seu filho em sua prépria casa, usando objetos que iria jogar fora,

como garrafas plasticas de refrigerantes, copos de iogurtes, etc.;

> E importante o bebé explorar todo o ambiente que vive e que ira conhecer. Permita que ele ande ou engatinhe pelo ambiente, sempre

tendo atencdo para que ele ndo se machuque;
» Converse bastante com seu filho, mesmo que ele ndo entender tudo que esteja falando;
» Leia livros e conte historias para o bebé;
» Mostre diferentes figuras de livros e revistas, quanto mais coloridas melhor;
» Sempre que possivel dé carinho para seu filho e diga para ele o quanto é amado;

» Para que seu filho ndo tenha problemas de insonia, estabeleca uma rotina de horarios para dormir a tarde e a noite e no final do dia,

“desligue a crianga”, fuja de brincadeiras mais agitadas, como jogar bola;

» Para impor limites a crianca, diga ndo quando necessario (ela ndo vai deixar de gostar de vocé por causa disso), tem que haver coeréncia

entre os cuidadores da crianca (se um diz sim o outro tem que concordar e vice-versa), ndo recue (as criangas sentem-se inseguras se as ordens nao

sd0 para valer);
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Cuidando de seu filho
» Alimentagdo:

E importante que a crianca esteja bem posicionada para comer. A cadeira deve ser de acordo com a altura da crianca, com encosto e se preferir
com apoio de brago. Os pés devem ficar apoiados no chéo, joelhos fletidos a 90°. As costas devem ficar bem alinhadas ao encosto da cadeira. J4 a mesa
deve ser de acordo com a altura da crianca, se preferir pode ter abertura para encaixar o tronco.

Cuidados com a alimentacé&o de seu filho

» Podem ser consumidos todos os dias: frutas, leite, feijdo, arroz, carne, verduras e legumes;

» Podem ser consumidos de trés a quatro vezes por semana: pdo de queijo, ovo, iogurte, biscoito de maisena, bolo, leite achocolatado
(deve-se se atentar também na quantidade que estes alimentos estdo sendo ingeridos);

» Podem ser consumidos uma vez por semana: doce de leite, chocolate, brigadeiro, pizza, pipoca, yakut, macarrdo instantaneo,

» Podem ser consumidos raramente: sdo alimentos ricos em nutrientes e riquissimos em calorias, aglcar e gordura. Exemplos:
refrigerantes, hamburguer, bolachas recheadas, salgadinhos e balas.

» (1) Néo force seu filho a comer, se ele ficar com fome vai se alimentar na proxima refeicéo; (2) evite comida fora de hora, isso
diminui o apetite no almoco e no jantar; (3) nada de recompensa, prometer uma sobremesa em troca de sopa acentua o desprezo pela comida e
(4) licao dos pais: ndo adianta dar a ele espinafre enquanto vocé come sanduiche.

Cuidado com os dentes

» Higiene

A higiene devera ser realizada pelo adulto, papai ou mamae, de acordo com as orientagdes recebidas do dentista. As criangas pequenas ndo tém
habilidade para conseguir uma boa limpeza, mas todo interesse e iniciativa devem ser incentivados tendo em vista sua finalidade educativa.

E importante passar o fio dental para remover os alimentos que ficam entre os dentes. Escolha uma escova de cabeca pequena e cabo reto, com
cerdas extra-macias e planas, trocando-a mensalmente.

Escove os dentes de seu filho na frente do espelho, mostrando e ensinando a higienizagdo dental correta, deixando-o ajudar neste processo,
incentivando-o e mostrando como é importante para sua satde bucal.

A hora do banho

» Banho

A hora do banho é uma excelente oportunidade para deixar seu filho praticar as habilidades novas que ele tenha adquirido, especialmente
aquelas da funcéo da méo. Coloque seu filho sentado em uma cadeira plastica com antiderrapante em baixo dos pés da cadeira, para que néo
escorregue.

Uma boa maneira de ajudar uma crianca que tem bom equilibrio, na posicdo sentada, a desenvolver uma percepgao de sua propria imagem
corporal é ensaboando-a toda e depois direcionar um leve jato de dgua em vérias partes de seu corpo, estimulando-a a olhar, tocar e, se possivel,
nomeé-las. Utilize também estimulos sensoriais, como esponja de texturas diferentes.

Deixe a crianga se ensaboar sozinha, entregue o sabonete na diregcdo medial do tronco, para a crianca trabalhar a coordenagao e movimentos bi-
manuais. Ensaboando-se sozinha, a crianca aprende a tomar banho com maior independéncia, e também estimula o conhecimento das partes de seu
corpo.

» Enxugar-se:
Use uma toalha ‘’aspera’’(que ndo machuque), as vezes firmemente, as vezes levemente. Esta forma de enxugar ¢ uma maneira de estimular a

crianga na percepgao das partes do corpo que estdo sendo enxugadas. Estimule a participagdo da crianga nesta etapa.

Colocando a roupa
» Vestir-se e despir-se:
E importante deixar a crianca ajudar quando esta sendo vestida e despida, praticando e usando as habilidades que a mesma possui. Antes de
vestir a crianca, pergunte se ela gostaria de tentar colocar sua roupa sozinha, e auxilie no que for necessario.
Escolha uma posi¢ao para vestir seu filho, que minimize movimentos indesejados e, verifique se a crianca esta sentada simetricamente.
» Bragcos dentro e fora das mangas
Verifique se seu filho esta sentado simetricamente, com o peso uniformemente distribuido, quadris flexionados e os pés apoiados no chéo.
Solicite que a crianca coloque ou retire a mao e o brago pela manga da roupa, no momento de vestir-se ou despir-se.
Dormindo
» Colchéo e travesseiro
E importante que o colchdo seja firme e o travesseiro fique no topo e seja em uma altura que mantenha o pescogo alinhado, tornando-se
confortavel e mais féacil para seu filho se mover e ajustar sua posigao.
A hora de brincar
» Brincando
A crianca brinca, brincar é sua forma de crescer. As brincadeiras favorecem o desenvolvimento tanto do ponto de vista fisico como intelectual,
do emocional e de uma progressiva capacidade de integrar-se no mundo social.
E através do brincar que a crianca aprende sobre si e 0s outros, regras sociais, e expressa seus sentimentos (raivas e emogoes).
A brincadeira é um espaco intermediario entre a fantasia e a realidade, onde a crianga exercita suas percep¢des, suas dores - medos e afli¢es, e
onde pode vivenciar suas fantasias. Aprende a entender as falas e decisdes dos outros, portanto a entender progressivamente as regras sociais.



O brincar é o meio de comunicagio especifico da crianga, onde ela expressa sua forma de pensar e capacidade de entender o mundo. E,
também, através do brincar que ela aprende a pensar, se expressar e entender o mundo.

Néo importa a dificuldade apresentada, a crianca sera capaz de aprender enquanto brinca.

Podemos fazer isso:

> Escolher brinquedos que estejam no nivel de desenvolvimento da crianca;

> Prestar atengdo nas preferéncias de seu filho quanto aos brinquedos, permitindo que ele escolha aquele que ele goste e que disperte seu
interesse;

> Observar e respeitar o nivel de tolerancia e as habilidades de concentragéo da crianca;

> Permitir que seu filho explore no seu tempo, ou seja, na sua velocidade e iniciativa, dando Ihe ajuda somente quando necessario;

> Dar diregdes simples ao seu filho, usando frases curtas e claras.

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAQAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO ESPECIAL
Esta cartilha foi elaborada por:

Téssia Lopes de Azevedo
tassia_to@hotmail.com
(19) 9155-0960
Pofd. Dr Fabiana Cia
fabianacia@hotmail.com
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ANEXOS
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ANEXO A

CRITERIO BRASIL

Posse de itens

Quantidade de Itens
1 2 3 4 o0u+

o

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




Avaliacdo do contexto programatico e da performance dos pais

ANEXO B
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(adaptado de LAERSEN; ATTKINSON; NGYYEN, 1979 apud GALLO, 2006 e ARAUJO,

2011).

Questionério de avaliacdo do encontro

1- O que vocé aprendeu nesse encontro?

2- Fale pelo menos uma coisa que vocé mais gostou do encontro

3- Fale pelo menos uma coisa que vocé menos gostou do encontro

4- Marque um X na nota de 1 (muito ruim) a 5 (muito bom) para 0s seguintes aspectos:

1 2 3 4 5
(muito | (ruim) | (nemruim, | (bom) | (muito
ruim) nem bom) bom)

1- Adequacdo do tempo em que o tema
foi abordado

2- Assunto que foi abordado no
encontro

3- Atividade realizada no encontro
(exposicao do tema, vivéncia)

4- Atuacdo da palestrante

5- Importancia das ideias expostas

6- Clareza das ideias expostas

7- Capacidade da palestrante de
conduzir o encontro de forma
organizada

8- Sua participagédo

9- Oportunidades que tive para falar

10- Importancia das ideias expostas
pelos outros pais

11- Clareza das ideias expostas pelos
pais

5- Marque um X no que vocé esta sentindo:

( ) Satisfeito
( ) Otimista

( ) Preocupado
( ) Com davidas
() Surpreso

( ) Cansado

( ) Irritado

() Decepcionado
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Questionario de avaliacdo do programa de intervencao )
(adaptado de LAERSEN; ATTKINSON; NGYYEN, 1979 apud GALLO, 2006 e ARAUJO,
2011).

Nome: Data:

1- Como voce classificaria a qualidade do atendimento recebido?
Muito ruim Ruim Nem bom, nem ruim Bom Muito bom

2- Como vocé classificaria o grau de ajuda recebida na intervencao?

Muito ruim Ruim Nem bom, nem ruim Bom Muito bom
3- Qual o grau de satisfacdo com a ajuda recebida?

Muito ruim Ruim Nem bom, nem ruim Bom Muito bom
4- Vocé recomendaria essa intervencdo para algum amigo seu?

( )Sim ( )Néo

5- Se tivesse que buscar ajuda outra vez, vocé participaria da intervencao?
( )Sim ( )Néo

6- De Zero a 10, qual a nota vocé daria a intervencao?

7- Vocé encontrou o atendimento que procurava na intervengdo?
( )Sim () N&o Porque?

8- A participagdo na intervencao lhe ajudou nos cuidados e educacéo do seu filho?
( )Sim ( ) Nao Porque?

9- De modo geral, quais as contribui¢es que a intervencéo trouxe para vocé?
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10- Das expectativas que vocé havia criado antes de comecar a intervencdo, quais foram
cumpridas e quais ndo foram? Ou seja, 0 que aconteceu na intervencdo de acordo com o que
VOCé esperava e 0 que aconteceu diferente do que vocé esperava?

Aspectos que esperava:

Aspectos diferentes do que esperava:

11- O que mudou no relacionamento que vocé tinha com o seu filho e a sua familia ap6s a
participacao na intervencéo?

12- Quais as dificuldades que vocé ainda tem para cuidar e educar o seu filho

13- De modo geral, o que vocé aprendeu com a intervengéo?
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ANEXO C - Opinido dos pais sobre o programa de intervencao para maes.

1. DISCORDO PLENAMENTE; 2. DISCORDO; 3. NAO SEI; 4. CONCORDO; 5. CONCORDO PLENAMENTE.

ITENS 1123|415

1. Participar das reunides foi importante para mim.

2. Eu gostei do local escolhido para as reunides.

3. Os assuntos discutidos nas reunides foram interessantes para mim.

4. Eu achei importante os pais poderem escolher os assuntos de algumas reunides.

5. Eu gostei de aprender mais sobre assuntos relacionados a familia e ao meu filho com
deficiéncia.

6. Eu gostei do trabalho da pesquisadora.

7. Eu tive oportunidade de falar o que eu pensava nas reunides.

8. Eu senti que a minha opinido foi importante para o grupo.

9. E importante para as familias aprenderem sobre os direitos das pessoas com deficiéncia.

10. A minha participagdo nas reunides foi importante para meu filho com deficiéncia.

11. O intervalo das reunifes de 7 em 7 dias foi adequado para mim.

12. Eu gostei do trabalho das pessoas que auxiliaram a pesquisadora.

13. Eu indicaria para outras familias participarem desse tipo de reunido.

14. Eu gostaria de aprender mais sobre direitos das pessoas com deficiéncia.

15. Eu achei importante os pais escolherem os palestrantes de algumas reunides.

16. Gostei que as reunides foram realizadas nas quartas-feiras (G2) / quintas-feiras (G1)

17. Eu gostei dos palestrantes que escolhemaos.

18. Participar da reunido foi importante para minha familia.

19. Eu gostaria de continuar participando de um grupo como esse.

21. Eu gostei de ter trabalhado em grupo com outros pais.

Avaliacéo sobre a opinido dos pais com relagdo a participagdo no programa de
intervengao:

(1) O que vocés gostaram no grupo?

(2) O que vocés ndo gostaram no grupo?

(3) O que vocés acham que poderia ser diferente no grupo?

(4) Vocés consideram que o grupo foi importante para vocés?




