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“Que o caminho seja brando a teus pés,

O vento sopre leve em teus ombros.

Que o sol brilhe calido sobre tua face,

As chuvas caiam serenas em teus campos.
E até que eu de novo te veja,

Que Deus te guarde na palma de Suas méos

Que a estrada abra a tua frente,

Que o vento sopre levemente em tuas costas,
Que o sol brilhe morno e suave em tua face,
Que a chuva caia de mansinho em teus campos.
E até que nos encontremos de novo...

Que Deus te guarde na palma de Suas maos.

Que as gotas da chuva molhem suavemente o teu rosto,
Que o vento suave refresque teu espirito,

Que o sol ilumine teu coragéo,

Que as tarefas do dia ndo sejam um peso nos teus ombros,

E que Deus te envolva num manto de amor.”

Prece Irlandesa

Que Deus o proteja onde quer que vocé va e em tudo o que faca.



RESUMO

Atualmente a perspectiva voltada unicamente para o individuo e sua deficiéncia vem cedendo
lugar as pesquisas com abordagens centradas na familia e apoiadas num processo de parceria
e colaboragéo. Tal tendéncia estimula a criagdo de novos programas de atenc¢do voltados para
a familia como uma unidade, como é o caso, por exemplo, de programas que visam 0
empoderamento dos pais de individuos com deficiéncias. Empoderar pais significa tira-los de
sua posicdo passiva, submissa e receptora, e deixa-los em condicdo ndo s6 de discutir e
determinar sobre seus problemas e possiveis solu¢des, mas também deixa-los em condicGes
de atuar ativamente no processo de transformacéo social. Mas como chegar a este fim? O
presente estudo partindo desta questdo teve como objetivo desenvolver e avaliar um programa
de intervencdo para promover nos familiares de pessoas com deficiéncias habilidades de
defender os direitos de seus filhos. Optou-se pelo método da pesquisa-acdo, por sua
capacidade de assumir um carater coletivo e emancipatério, e se articular com a perspectiva
de empoderamento para a constru¢do da cidadania conforme os objetivos do presente estudo.
Participaram 26 familiares de pessoas com deficiéncias severas e/ou maltiplas. Medidas para
estimar o grau de empoderamento dos pais, antes e depois da intervencao foram coletadas por
meio de uma escala. A intervencéo foi realizada em 11 encontros, sendo que todas as reunides
foram videogravadas e registradas em diarios de campo. Os resultados indicaram que a
intervencdo foi adequada para empoderar os pais participantes em relacdo aos seus direitos;
considerando que as medidas pré e pds-intervencdo mostraram resultados estatisticamente
significantes para 23 dos 26 pais, na pontuacdo total e/ou nas subescalas sistema de
militancia, conhecimento e competéncia. Os dados qualitativos corroboraram os quantitativos
e evidenciaram que a intervencdo parece ter tido impacto para além do empoderamento,
servindo também para criar rede social e de suporte mutuo aos familiares. A medida da
validade social da intervencdo apontou média de 92 % de aprovacao dos pais, reforcando os
indicadores da qualidade da intervencdo com o grupo de familiares. O estudo mostrou que €
possivel e desejavel empoderar pais e discute-se a importancia de pesquisas que possam
avaliar o impacto de intervencdes sobre as familias de individuos com deficiéncias severas e

maultiplas.

Palavras-chaves: Educacdo Especial, Familias, Empoderamento, Pesquisa-a¢&o.



ABSTRACT

Currently the perspective focused only on the individual and his or her disability has been
replaced by researches on family-centered approaches and integrated with partnership and
collaboration support process. This trend encouraged the creation of new parenting programs
emphasizing family as a unit, including programs designed to empower parents of individuals
with disabilities. Empower parents meant moving away from the notion of parents being
compliant and passive recipients that allows them the opportunity to discuss and deal with
their problems and possible solutions, and moreover professionals can also give confidence
and enable parents to be actively engaged in the process of social transformation. Which
strategies should be used to achieve this goal? To describe this issue, the purpose of the
present paper was to develop and evaluate an intervention program endeavoring to develop
the skills of parents of children with disabilities with regard to the human rights awareness to
apply and defend them. We adopted the method of action research due to its capability to
employ a collective and emancipator character, and interacting with the perspective of
empowerment for the development in citizenship in accordance with the aim of this study. It
was attended by 26 family members of people with severe and / or multiple disabilities.
Measures to estimate the degree of parent empowerment, before and after the intervention,
were collected using a scale. The intervention was performed in 11 meetings, taking into
account that all meetings were video recorded and recorded in field diaries. Results indicated
that intervention was appropriate to empower the participating parents regarding their rights;
whereas they showed statistically significant results between pre- and post-intervention for 23
out of 26 parents within total score and / or in system advocacy, knowledge, and competence
subscales. The qualitative data corroborated the quantitative findings and demonstrated that
the impact of intervention seems to be beyond empowerment as well as served to build up
social network of mutual support for family members. The measure of social validity of
intervention indicated the average of 92% in parents’ approval, enhancing the quality
indicators in the process of group intervention for family members. The study has shown that
it is possible and beneficial to empower parents, and likewise it discusses the importance of
researches to evaluate the impact of the intervention on parents of children with severe and

multiple disabilities.

Keywords: Special Education, Families, Empowerment, Action Research.
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1 APRESENTACAO

O presente estudo é parte da agenda de pesquisas do “GP-FOREESP — Grupo de
Pesquisas sobre Formagdo de Recursos Humanos ¢ Ensino em Educagdo Especial”, que
integra as atividades de ensino, pesquisa e extensdo de alguns docentes, estudantes de varios
cursos da Graduagdo e da Pos-Graduacdo em Educacdo Especial da UFSCar. Este grupo de
pesquisa se dedica a produzir estudos com o intuito de contribuir para o processo de
universalizacdo do acesso e melhoria da qualidade do ensino oferecido a populagédo-alvo da
Educacdo Especial. Atualmente, a tematica da inclusdo escolar tem sido priorizada, entre
outros motivos, porque parte-se do pressuposto de que a construcdo de sistemas educacionais
inclusivos seria a unica alternativa para melhorar o equacionamento do problema do escasso
acesso a escola e da baixa qualidade dos servicos de atendimento educacional especializado
no pais.

Quanto a temaética da inclusdo escolar, na atualidade, o pesquisador da &rea pode
verificar que o termo "inclusdo" acomoda varios significados (FUCHS e FUCHS, 1994). Num
dos extremos, encontram-se aqueles que defendem a colocacdo de todos os estudantes,
independente do grau e tipo de incapacidade, apenas e unicamente na classe comum, da
escola proxima a sua residéncia, e a eliminacdo total do atual modelo de prestacdo baseado
num continuum de servicos de apoio de ensino especial. No outro lado, encontram-se aqueles
que utilizam o termo apenas para rebatizar as praticas ja existentes.

A posicdo do grupo ¢ a de que uma politica de inclusdo escolar é um imperativo moral
e legal para o sistema brasileiro, e, sendo essa uma questdo de valor, 0 momento agora para a
pesquisa é de como implementar e aperfeicoar, e ndo de questionar sua validade. Entretanto,
traduzir a inclusdo escolar das leis, dos planos e intengOes para a nossa realidade requer
producdo de conhecimento e pratica, e essa € uma tarefa para a pesquisa cientifica, e, mais
especificamente, para as universidades brasileiras.

O grupo considera ainda que o futuro da politica de inclusdo escolar em nosso pais
dependerd de um esforco coletivo, que obrigara uma revisdo na postura de pesquisadores,
politicos, prestadores de servigos, familiares e individuos em situacdo de deficiéncia, para
trabalhar em direcdo a uma meta comum que seria a de garantir uma educagdo de melhor
qualidade para todos.

Particularmente, em relagdo a estudos tendo como alvo as familias de criangas com

deficiéncias, 0 GP-FOREESP tem um histérico de 10 estudos concluidos em pouco mais de
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10 anos. Tais estudos podem ser agrupados em quatro linhas de investigacdo que retrataram as
mudangas nos focos de interesse do grupo ao longo deste tempo (MENDES, 2008).

O primeiro estudo visou a estimar o impacto da ndo-escolarizacdo por meio do
conhecimento do cotidiano de familias de individuos adultos severamente prejudicados que
nédo frequentaram escolas (MEIADO, 1999). Este estudo mostrou o impacto negativo da ndo
escolarizacdo e da auséncia de rede de suportes e servi¢os, mas esta linha foi logo descartada
buscando-se avancar na producdo de evidéncias criticas, do tipo denuncias, para estudos com
metas mais propositivas.

Considerando a pouca relevancia dada a voz das familias, a segunda linha de
investigacdo conduzida pelo grupo foi a de conhecer as percepgdes e opinides das familias
sobre o tipo de escolarizacdo que desejavam para seus membros com deficiéncia (SOUSA,
1999; CASTELLS, 2003; RODOVALHO, 2009; CONSONI, 2010). Tais estudos
evidenciaram que nem sempre 0 desejo e as expectativas das familias sdo considerados na
definicdo das politicas educacionais, principalmente quando a questdo envolve a importante
decisdo de poder optar pelo tipo de escolarizacdo. Adicionalmente, nossos estudos apontaram
ainda a necessidade de desenvolver programas de formacéo voltados para as familias, e nosso
interesse passou a ser investigar de que natureza seriam tais programas.

A terceira linha de investigacdo do grupo visou a conhecer mais profundamente as
necessidades e expectativas de atendimento para as préprias familias, com a finalidade de se
identificar subsidios para a constru¢do de programas educacionais envolvendo a pareceria
colaborativa entre familias e escolas (SILVA, 2004; SILVA, 2006). Tais estudos oferecem ao
grupo alguns subsidios para o desenvolvimento de programas de intervencdo com familias.

Na sequéncia desta agenda de investigacdo foram conduzidos varios estudos que
visaram a desenvolver, executar e avaliar programas de intervencdo com familias
(AGOSTINI; 2006; COLNAGO. 2006; SILVA, 2010). A proposta para o presente estudo esta
em consonancia com esta Ultima linha de pesquisa mais recente do GP-FOREESP, no que diz
respeito ao estudo das familias, que visa desenvolver estudos de intervengdo, portanto mais
propositivos do que exploratorios, e lancando méo de pesquisas colaborativas, que implicam
em fazer pesquisas “com as familias” e ndo “sobre elas”, e com desenhos que permitam
atingir objetivos duplos: de producéo de conhecimento e de formacéo.

A tese do presente estudo € a de que € preciso, e possivel, empoderar pais para a luta

pelos diretos de seus filhos com deficiéncias. A questdo do estudo foi, portanto como fazer
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1ss0? O objetivo geral foi entdo o de desenvolver e avaliar com 0s pais um programa que tem
como objetivo empodera-los para lutar pelos direitos de seus filhos com deficiéncias.

O presente documento visa o exame de defesa do doutorado, e apresenta, para a
analise da banca, uma introducdo que sintetiza o referencial tedrico do estudo, a descricdo da
metodologia, do procedimento muldimensional de coleta de dados, o detalhamento da
intervencdo e dos procedimentos de andlise de dados, alem dos resultados e respectivas

analises.
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Havera o dia em que o homem surgira a partir de células geneticamente elaboradas em
laboratérios, j& com todo um legado de conhecimento necessario para a convivéncia em uma
sociedade perfeita? No futuro, com o rapido desenvolvimento das ciéncias e tecnologia, isso
ndo seria tdo impossivel, mas, no momento, dificil de aceitar. O extremo da personalizacdo
na criacdo do individuo, o homem produto dele mesmo e fruto da tecnologia, um
individualismo radical. E, em uma sociedade assim, ndo haveria lugar para a familia tal qual a
conhecemos hoje, ou até mesmo ela seria desnecessaria, mas, enquanto esta possibilidade
reside no campo da ficgdo, a realidade atual é bem diferente.

“O futuro da humanidade passa pela familia”

Familiaris consortio, 86

2 INTRODUCAO

Historicamente, a familia surgiu em razéo da necessidade de geracdo, manutencéao e
protecdo da vida, passando pela conservacdo e transmissdo de bens, pela sociabilidade, a
familiaridade, até chegar a intimidade da vida privada. Engels (1982) se refere a Baclofen
como o pioneiro nos estudos sobre familia, com a obra O Direito Materno de 1861, e em
1884, ao avaliar a evolugdo pré-histérica da familia, ja ressaltava a reducdo das grandes
comunidades familiares do passado, em direcdo a relacdo conjugal monogamica. Segundo
Ariés (2006), apds o seculo XVI, a preocupacdo com a educacdo da crianca e 0 sentimento
moderno da familia fez com que ela assumisse uma fungdo moral e espiritual, formando
“corpos e almas” e chegando mais proximo da familia contemporanea.

Frente as muitas transformac6es que vém ocorrendo na familia e na sociedade desde o
século XIX, Francois de Singly (2007) discute as ideias de Emile Durkheim, de 1892, o qual
caracterizou essas mudancas como um duplo movimento de privatizacdo e socializagcdo da
familia, devido a valorizacdo das relagcbes pessoais e ao crescimento das intervencdes do
Estado, respectivamente. Singly (2007) analisou também a tendéncia contemporanea a
desinstitucionalizacdo da familia e o processo de individualizagdo, concomitantes ao
fortalecimento das relagbes humanas e sociais. Uma familia relacional e individualista que,
apesar de paradoxal, tem sobrevivido a varias crises, priorizando o homem livre e valorizando
a forga das relagdes parentais dentro de modelos familiares diversos.

Os estudos sobre as familias brasileiras tiveram inicio apenas no século XX,mas,

atualmente, tém sido temas de importantes pesquisas nacionais. Machado (2001) fez uma
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andlise das tendéncias da familia contemporanea brasileira, relacionando-as ao contexto
mundial, e citou os trabalhos pioneiros de Gilberto Freyre com sua familia patriarcal, na
década de 1930; o individualismo apontado por Gilberto Velho, na década de 1980, dentre
outros.

Nas Ultimas décadas, agentes sociais externos como o Estado, a escola, a igreja, as
instituicdes e 0s meios de comunicacdo vém atuando ante a familia, muitas vezes impondo-
Ihe normas e padrdes comportamentais da cultura dominante (GLAT e DUQUE, 2003).

O Estado tem uma relacéo estreita com a familia tanto na esfera pablica como privada,
no nivel juridico, econdmico e institucional, sendo determinante na transformacdo da
sociedade e da estrutura familiar (SINGLY, 2007). O Estado cria politicas de protecdo a
crianca e aos idosos, oferece condi¢cbes de trabalho para as mulheres, previdéncia social,
salide, aposentadoria. Intervengdes assim ndo sao ruins, sdo necessarias, fazem parte do papel
do Estado na manutencdo do bem-estar da sociedade. O artigo XVI, da Declaragdo Universal
dos Direitos do Homem de 1948, j& garantia as familias o direito a protecdo por parte da
sociedade e do Estado.

As acles do Estado devem servir a todos, mas sao de especial importancia para a
parcela da populagdo menos favorecida econémica e socialmente. No entanto, a intervencéao
“assistencialista” pode resultar em perda da autonomia da familia e de seus componentes, e a
sua dependéncia excessiva e desnecessaria. O cidaddo deve desenvolver a capacidade de se
posicionar e fazer escolhas ante as opcOes a ele oferecidas, deve saber exercer a sua liberdade.
Manter-se emancipado e autdbnomo significa conhecer direitos e deveres, que passam pela
educacdo e cidadania, evitando, por vezes, tentativas manipuladoras, comuns na sociedade
contemporanea.

No final do século XIX e no século XX, Estados europeus e norte-americanos
inovaram ao assumir a posi¢cdo de protagonista da promogédo e do desenvolvimento dos
individuos e na distribuicdo do bem estar social, oferecendo saude, educagédo, protecdo e
emprego para todos (Estado-Providéncia), o que foi possivel devido as otimas condi¢Ges
socioeconémicas da época (MEDEIRQOS, 2001). Consequentemente, a familia foi relegada a
um segundo plano e também destituida de poder. Seus membros foram levados a acreditar e
aceitar as determinagdes externas, limitando-se a um papel passivo e submisso, sendo
incapazes de perceber suas proprias potencialidades e possibilidades.

Por vérias razdes, e em especial, por razdes econdmicas, a partir da década de 1990, o
Estado percebeu que néo era suficientemente capaz de, sozinho, assegurar politicas publicas e
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se responsabilizar pela distribuicdo de riquezas, e muito menos de assumir papéis especificos
da familia ou da sociedade civil. Iniciou-se, entdo, a implementacdo de servicos coletivos,
inclusive, com modalidades de atendimento ancoradas na familia e na comunidade.

A familia foi revalorizada na sua fungdo socializadora, protetora e de criacdo de
vinculos relacionais. Ela passou a ser beneficiaria e também prestadora de servicos,
partilhando as responsabilidades do Estado, sociedade civil e da iniciativa privada
(CARVALHO, 2006).

No Brasil, 0 estado de bem-estar social ndo ocorreu da mesma forma. O Estado optou
pelo desenvolvimento de politicas sociais assistencialistas, principalmente nas areas de satde
e educagdo, porém, mantendo a parceria com a iniciativa privada, com a sociedade civil e a
familia (MEDEIRQOS, 2001).

Kamerman (2010) fala sobre a importancia de buscar uma “politica familiar” com um
conceito global e util em qualquer pais ou em qualquer concep¢do de familia, priorizando o
reconhecimento da centralidade da familia na sociedade, e com um objetivo Unico, que seria o
bem-estar dos membros da familia. Na “politica familiar”, a familia seria ambos objeto e
veiculo, e agente e alvo da politica social.

No entanto, o que se tem observado € que as familias dos paises pouco desenvolvidos
e aquelas economicamente desfavorecidas ainda se veem em uma situacdo de inferioridade
(THIN, 2006), com atitudes passivas, claramente observadas no enfrentamento de crises ou de
situacbes de estresse, assumindo uma posicdo de figurantes em suas préprias vidas.
Independente da forma de atuacdo Estatal sobre a sociedade, se por meio de politicas publicas
universalistas ou em forma de parceria, a familia deve estar capacitada a solicitar e a receber
os beneficios devidos para seu desenvolvimento adequado, e, para tanto, deve ser auxiliada
neste processo.

Dessa forma, a familia continua sendo objeto de estudos nas diversas areas do
conhecimento. Teorias, conceituacao, significacdo, modelos, organizacéo, defini¢cdo de papéis
sempre serdo temas de relevancia a serem discutidos, quando entendemos a familia como
grupo social primario inserido em um contexto mais amplo de uma sociedade em constantes
mudancas (CARVALHO, 2006, GLAT, 1996; HAREVEN, 1987).

E importante entender as mudancas na familia como um movimento continuo,
integrado ao contexto sécio-historico-cultural, mantido pela busca cotidiana pelo equilibrio,
estabilidade e bem-estar. Entende-se o individualismo como uma valorizagdo do homem e

suas potencialidades, ndo mais voltado para si mesmo, mas fortalecido para ocupar seu espago
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como agente ativo na sociedade. Portanto, a tendéncia atual é olhar o homem em suas
relacbes, e ter uma visdo global da familia inserida no contexto amplo da sociedade. “O
mundo familiar mostra-se numa vibrante variedade de formas de organizacdo, com crencas,
valores, e préaticas desenvolvidas na busca de solucdes para as vicissitudes que a vida vai
trazendo.” (SZYMANSKI, 2006 p. 27). A familia é, ao mesmo tempo, alvo e agente
modificador da sociedade e do individuo, e com o privilégio de ser o primeiro espacgo
relacional do ser humano.

Kreppner (2000) descreve familia como o principal contexto para o desenvolvimento
infantil, enfatizando ndo apenas a importancia da relacdo diadica da crianca com a mae, mas
também com o pai e toda a familia em um ambiente complexo e dindmico, que perpassa
pelas fases da vida familiar. Segundo Carvalho (2006, p.15), este contexto em que a familia
vive pode ser fortalecedor ou esfacelador de suas possibilidades e potencialidades, o que
reforca mais ainda o valor da familia para o desenvolvimento do individuo.

Vérios outros autores reafirmam a importancia da familia na promogdo do
desenvolvimento humano e na socializacdo de seus membros por meio de interacdes e
relacbes na dindmica familiar, por vezes fundamentados em uma visdo sistémica desse
processo (DESSEN e PEREIRA-SILVA, 2004; DESSEN e BRAZ, 2005; MINUCHIN, 1985;
MINUCHIN, COLAPINTO e MINUCHIN, 1999; SIGOLO, 2004; SILVA, NUNES, BETTI
e RIOS, 2008).

A Teoria Sistémica surgiu no século XX com as ideias de Bertalanffy, um bidlogo
austriaco, que sentia a necessidade de compreender os fendmenos ndo mais de forma linear do
tipo causa e efeito, mas a partir de uma visdo complexa dos fatos. Esta teoria foi largamente
aceita pelas ciéncias bioldgicas, exatas e, posteriormente, pelas ciéncias sociais. Com isso, a
interpretagdo dos fendmenos sociais e, dentre eles, as relagdes familiares tomaram outra
direcdo. Seus principios béasicos sdo totalmente adequados ao sistema familiar: a
interdependéncia dentro de um todo organizado, mas complexo em subsistemas, com uma
influéncia mutua e bidirecional entre seus membros, em um padrdo espiral, mantendo o
equilibrio homeostatico dentro de um sistema aberto, que permite trocas com o meio externo,
governado por suas préprias regras (MINUCHIN, 1985).

A Teoria Sistémica possibilita entender, por exemplo, como o desequilibrio causado
por quaisquer adversidades dentro da familia pode surgir como um desafio, criando novos
modelos e reorganizagdes internas em busca de sua estabilidade. E se, por motivos diversos, a

familia ndo conseguir manter-se equilibrada, recursos externos deverdo ser mobilizados para
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ajuda-la na busca de novas alternativas na reorganizacdo do seu ciclo de vida desta familia.
Isso faz com que essa teoria, como um paradigma cientifico, seja Gtil ndo apenas no campo
das pesquisas, mas também para o desenvolvimento de intervencGes e terapias familiares
(MINUCHIN, 1985).

Desde o surgimento da Teoria Sistémica, a maioria dos pesquisadores a tem adotado
como referencial tedrico nos estudos com familia, derivando novos modelos propostos por
outros autores. Bronfenbrenner (1996), fazendo uso da Teoria Sistémica, prop6s o estudo do
desenvolvimento humano a partir de um modelo bioecoldgico, envolvendo a interacdo de
quatro ndcleos: 0 processo, a pessoa, 0 contexto e o tempo. O processo, ocupando uma
posicdo central neste modelo, é a forma de interacdo entre as pessoas em seu ambiente
imediato, com suas caracteristicas biopsicoldgicas. Esta interacdo acontece em quatro niveis
ambientais organizados como estruturas concéntricas compondo o meio ambiente ecoldgico:
microssistema, mesosistema, exosistema e macrossistema. No cronossistema, sdo analisadas
as mudancas nas relagcdes entre as pessoas e o ambiente ao longo do tempo, nos niveis
microtempo, mesotempo e macrotempo (MARTINS E SZYMANSKI, 2004).

Cecconello e Koller (2003) veem o0 modelo bioecoldgico de Bronfenbrenner como um
referencial tedrico-metodoldgico apropriado para a realizacdo de pesquisas sobre o
desenvolvimento em contexto, em especial, com familias em situagdo de risco. Segundo
Martins e Szymanski (2004), pesquisadores brasileiros, na area da psicologia, tém usado ese
referencial tedrico metodoldgico em estudos com familias em ambiente familiar, alcan¢ando
repercussao pelo rigor cientifico e validade ecoldgica.

Na abordagem ecopsicoldgica de Petzold, familia foi caracterizada a partir das
relagBes intimas e intergeracionais com 14 variaveis internas e externas, que, relacionadas aos
sistemas ecoldgicos, totalizaram, teoricamente, 196 tipos diferentes de familias. E uma lista
minuciosa das possiveis apresentacfes da familia, mas dificeis de serem utilizadas como
referencial tedrico (DESSEN e BRAZ, 2005).

Minuchin (1999), com a teoria sistémica estrutural, entende a familia como um tipo
especial de sistema, que apresenta uma estrutura e organizacdo caracteristica, permitindo
relacbes dos individuos com o meio social e o familiar, com padrbes de funcionamento
refletindo hierarquias sociais, orientados por regras implicitas e explicitas, que possibilitam as
interacOes e determinam seus limites. Nessa teoria, a familia se organiza em subsistemas
internos, como o conjugal, o parental e o fraternal, que indicam quando, como e com quem

interagem.
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Para Turnbull e Turnbull (2001), a viséo sistémica e global da familia tem sido de
especial importancia para o estudo e intervencdo com familias, principalmente aquelas de
pessoas com deficiéncia, por valoriza-las em seu todo, respeitando a heranca cultural, as
potencialidades de cada um de seus membros e suas relacdes dentro e fora do ambiente
familiar. Neste modelo, salientam a importancia da coesédo, ou seja, a ligagdo emocional e
afetiva entre os familiares, e a capacidade de adaptacdo individual e coletiva as situacGes
vividas pelo grupo, cujas respostas podem ser satisfatorias ou ndo, dependendo de sua
qualidade e intensidade. Nesse sistema familiar, podem ser identificados o subsistema
conjugal, que é a relacdo entre aqueles que sdo ou representam a posicdo de pai e mée, o
subsistema parental, relacionado com a interacéo entre os pais e filhos, o subsistema fraterno,
que sdo as relacBes entre os irmdos, e o subsistema da familia estendida, que representa as
interacdes entre os membros da familia com outras pessoas ou familiares. A qualidade dessas
relagbes mutuas e reciprocas afeta direta ou indiretamente o desenvolvimento da familia e a
forma como e lidam com o estresse e a adversidade.

Varios sdo 0s eventos estressores vividos pelas familias, como pobreza, desemprego,
doencas, morte, violéncia e um outro de grande importancia, que € o surgimento de um filho
com deficiéncia. A familia da pessoa com deficiéncia é semelhante a qualquer outra , mas
essa experiéncia a fard diferente na complexidade de sua organizacdo, intensidade de
sentimentos, dos conflitos e demanda por servigos de apoio (GLAT e DUQUE, 2003).

Cada familia reage as crises de diferentes formas, qualitativa e quantitativamente
(HORNBY e SELIGMAN, 1991; MARGALIT e ANKONINA, 1991). Glat (1996) enfatiza
que a influéncia da familia pode facilitar ou impedir o processo de integracdo da crianga com
deficiéncia. Melhores condi¢des de enfrentamento por parte da familia sugerem maior sucesso
no desenvolvimento do individuo com deficiéncia.

Risdal e Singer (2004), estudando o impacto do filho com deficiéncia na relacéo
conjugal, encontraram um efeito negativo sobre o casal, efeito este menor do que o esperado,
segundo a literatura, e sugeriram a criacdo de programas de intervencdes familiares precoces e
preventivas. O filho com deficiéncia pode afetar os pais isoladamente ou desencadear uma
crise familiar grupal, se atingir negativamente todos os seus membros da familia, os quais
passam a questionar suas representacdes familiares anteriores e expectativas futuras
(ANURADHA, 2004; GLAT, 1996; PATTERSON, 2002).

Sentimentos diversos podem surgir em intensidades variadas; culpa, medo, incerteza,

caréncia, angustia, luto, revolta, sdo os mais comuns. Podem ser momentos dificeis para a
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familia, e 0 processo de aceitacdo pode ser doloroso. Sera necessario rever objetivos para uma
nova realidade, realizando planos e metas cujos resultados dependerdo do potencial individual
de seus membros, e da capacidade de enfrentamento, de adaptacdo e superacdo do grupo
(ANURADHA, 2004; GLAT e DUQUE, 2003; TURNBULL e TURNBULL, 2001; SILVA e
DESSEN, 2001). Mais importante do que avaliar a intensidade dos fatores estressantes e suas
repercussdes, é valorizar a familia nesse confronto com os problemas por ela vivenciados, o
que se torna um ponto relevante dos estudos sobre resiliéncia.

Resiliéncia é um termo recentemente utilizado em ciéncias humanas e sociais, e Rutter
(1987) o introduziu para descrever as formas individuais de respostas positivas ao estresse e a
adversidade. A resiliéncia, fundamentada na psicologia positiva e na teoria sistémica, parte do
principio da vivéncia do estresse com respostas individuais satisfatorias, que levam a uma
adaptacdo ou desenvolvimento adequados, ndo sendo um privilégio de alguns, mas, sim, um
fendbmeno comum que faz parte de nosso sistema de equilibrio com o meio (WILLIAMS e
AIELLO, 2004; ANURADHA, 2004; FAVERO e SANTOS, 2005; PINHEIRO, 2004;
SOUZA e CERVENY, 2006).

Wash (2003 e 2005) discute o constructo resiliéncia, abordando desde os tracos
individuais, o contexto relacional familiar e social, até uma visdo sistémica ecoldgica do
desenvolvimento humano, baseada na premissa de que o individuo é mais bem compreendido
no ambiente em que vive, e que toda familia tem potencial para resiliéncia, a qual pode ser
maximizada. Essa autora define resiliéncia como a “capacidade de renascer da adversidade,
fortalecido e com mais recursos” e resiliéncia familiar como o “processo de enfrentamento e
adaptacdo na familia como uma unidade funcional”. Esta perspectiva processual da resili€éncia
tem sido aceita e muito utilizada nas pesquisas atuais.

Koller e Lisboa (2007) relatam que sdo recentes as pesquisas sobre resiliéncia no
Brasil, mas tém aumentado nos ultimos anos, facilitando o trabalho com familias.
Acompanhando a tendéncia mundial, definem resiliéncia como “um processo complexo e
dindmico por meio do qual uma pessoa se desenvolve/enfrenta/negocia com eventos e riscos
no contexto de suas caracteristicas pessoais, coesdo ecoldgica, e histéria familiar, social e
cultural”. Ressalta a importincia do trabalho com familias de risco e sua relagdo com as
mudangas nas politicas sociais.

Yunes (2003) elaborou um estudo da resiliéncia sob diversas perspectivas e concluiu
gue os debates nesta area ainda estdo em fase inicial, mas que tém contribuido para melhorar a

visdo negativa do mundo familiar relacionada a desajustes e conflitos. A familia pode e deve
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ser auxiliada por profissionais no processo de resiliéncia, mas ndo de forma passiva, e, sim,
sendo consultadas e respeitadas nas suas necessidades e direitos (HAWLEY, 2000; SIMON,
MURPHY e SMITH, 2005). A familia deixa de ser agente patologico, para ser valorizada na
sua resiliéncia.

Entdo, partindo do principio de que as familias ja possuem um potencial para se
tornarem competentes, mais do que definir problemas, deve-se discutir como buscar solugdes,
ou melhor, como ajuda-las a desenvolver suas habilidades de luta e sobrevivéncia
(TURNBULL e TURNBULL, 2001). Dunst, Trivette e Deal (apud ANURADHA, 2004)
relatam que a incapacidade de manifestacdo de competéncia por parte das familias ndo é
apenas por dificuldades pessoais, mas, sobretudo, pela faléncia do sistema social amplo em
criar oportunidades adequadas para que 0s mesmos possam aprender ou mostrar competéncia.

Durante anos, o foco no individuo com deficiéncia e uma supervalorizacdo dos
profissionais prestadores de servigos impediram uma visao global e sistémica dessas familias.
Na década de 1950, Kanner afirmava que o trabalho dos profissionais frente a pessoa com
deficiéncia somente alcancaria seu maximo efeito se considerasse a familia como parceira e
colaboradora e, por vezes, como cliente também (KANNER, 1956). Nessa mesma época, 0S
pais também ja reivindicavam seu espaco como membros atuantes no tratamento de seus
filhos com deficiéncia, buscando ser ouvidos e respeitados em suas opinides e desejos.
Verdadeiros pedidos de socorro fundamentados no convivio diario com seus filhos com
deficiéncia, que, passado, mais de meio século ainda parecem tdo atuais (MACDONALD,
1956; PATTERSON, 1956).

O trabalho de Farber, em 1959 (apud HORNBY e SELIGMAN, 1991), identificando
estresse em familiares de criancas com deficiéncia intelectual severa, desencadeou uma série
de outras pesquisas norte-americanas abordando varios aspectos da familia de pessoas com
deficiéncia, e, em especial, 0 apoio e suporte social a seus membros.

Dunst (2002) cita algumas abordagens orientadas para o trabalho com familias, como
0 modelo centrado nos profissionais, e os modelos aliado, focado e centrado na familia. Estes
modelos sdo desenvolvidos de acordo com a origem dos recursos oferecidos e pelos papéis
desempenhados pelos profissionais e o0s pais, sugerindo niveis de poder ou controle por parte
dos profissionais.

A Teoria Sistémica e a valorizagdo do grupo familiar fortaleceram a filosofia centrada
na familia a qual tem fundamentado a maioria das pesquisas nos EUA, impulsionadas pela
legislagdo americana. O modelo centrado na familia caracteriza-se por crengas e praticas
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baseadas na dignidade e respeito entre os envolvidos, compartilhamento de informacg6es para
que as familias possam tomar decisdes informadas, colaboragdo e parceria entre pais e
profissionais na prestacdo e mobilizacdo de recursos e apoios necessarios para O
desenvolvimento das familias (DEMPSEY e KEEN, 2010; DEMPSEY, KEEN, PENNELL,
O'REILLY e NEILANDS, 2009; DUNST, TRIVETTE, HAMBY, 2007; HOAGWOOQOD,
2005).

No Brasil, Omote (1980) foi o pioneiro nas pesquisas sobre familias com pessoas com
deficiéncia, estudando a percepcao de maes sobre a “deficiéncia mental”. Nesse trabalho, o
autor salientou a importancia dos estudos com as familias e a necessidade de apoio e
valorizacdo dos familiares. A partir de entdo, gradativamente, a familia tem se tornado tema
importante nas pesquisas nacionais sobre deficiéncia.

Dentre os trabalhos desenvolvidos na area da Educacdo Especial, no periodo de 2001 a
2003, um estudo de revisdo de dissertaches e teses produzidas em programas de poés-
graduacdo em Educacéo e Psicologia no pais, identificou 19 (13%) trabalhos relacionados ao
tema “relagdes familiares” (PAULA, CUNHA, NUNES, GLAT, FERREIRA e MENDES,
2003). A literatura sobre familias de pessoas com deficiéncia tem mostrado como tematicas
principais o efeito das mudangas na dindmica familiar, probleméaticas e expectativas
familiares, préaticas educativas relacionadas a pessoa com deficiéncia, avaliacdo de servicos de
atendimento aos pais, avaliacdo da eficacia de instrumentos e procedimentos, concepgdo de
mées a respeito dos filhos e das deficiéncias, interacdo mde-crianca, dentre outras (GLAT,
1996; JESUS, 2003; OMOTE, 1998).

A valorizacdo das familias e suas potencialidades ¢ uma tendéncia mundial e as
pesquisas nacionais vém confirmando o importante papel das familias com pessoas com
deficiéncia (ARAUJO, 2004; ASSUNCAO, 2004; CAPELLINI, 2004; CIA e BARHAM,
2009; GLAT e DUQUE, 2003; MARTINS, 2005; MENDES, NUNES e FERREIRA, 2002;
PAULA, CUNHA, NUNES, GLAT, FERREIRA e MENDES, 2003; PEREIRA-SILVA e
DESSEN, 2001; SILVA, NUNES, BETTI, RIOS, 2008).

Segundo Williams e Aiello (2001), o movimento de apoio familiar, ou “interven¢do
centrada na familia” ¢ ainda incipiente no Brasil, se comparado com o trabalho norte-
americano. A perspectiva voltada unicamente para o individuo e sua deficiéncia vem cedendo
lugar as pesquisas com abordagens centradas na familia e apoiadas num processo de parceria,
colaboracéo, cooperacdo e participacdo. Omote (2003) afirma que o atendimento as familias,

em uma perspectiva sistémica, deve promover tanto o desenvolvimento da pessoa com
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deficiéncia como o desenvolvimento global da familia. Esta tendéncia oferece um significado
mais amplo da familia e suas rela¢des, estimulando a criacdo de programas voltados para a
familia como uma unidade, visando o apoio e suporte social no enfrentamento de crises
(DESSEN e PEREIRA-SILVA, 2004; MATSUKURA, 2001; SIGOLO, 2004; PEREIRA-
SILVA e DESSEN, 2001).

Matsukura, Marturano, Oishi e Borasche (2007), pesquisando a associacdo entre
estresse e suporte social em maes de criangas com “necessidades especiais”, ressaltaram a
importancia do suporte social nos processos de adaptacdo familiar e a caréncia e necessidade
de programas de intervencgdes voltadas para essas familias no Brasil.

Singer (2002), definindo suporte familiar como os esforgos formais e informais para
fortalecer suas capacidades, promover a autonomia, o cuidado, a inclusdo e o bem-estar do
grupo, questiona a qualidade do atual movimento desenfreado das abordagens centradas na
familia e os métodos utilizados para oferecer estes recursos.

Dunst (2002) também discute a discrepancia entre a teoria e a pratica dos servigos
centrados na familia, que tém levado a uma satisfacdo maior para o profissional do que para a
familia, questionando os beneficios para a pessoa com deficiéncia.

Trivette e Dunst (2007) advertem que o suporte centrado na familia pode tanto
ressaltar quanto impedir os resultados pretendidos, chamando a atencéo para a importancia da
atuacdo do profissional na relacdo com os pais, afirmando que a maneira como se fornece o
suporte é tdo importante quanto o que se fornece a familia.

Dessa forma, vém surgindo, na literatura, outros modelos de apoio retomando o foco
para a familia, tais como os modelos baseados na comunidade, modelos baseados nos
recursos, modelos baseados na forga, modelos de promogéo e modelos de empoderamento.

Empoderamento ¢ um neologismo advindo do termo em inglés “empowerment”, usado
devido a auséncia de uma palavra correlata em nosso vernaculo. Este é um termo bastante
utilizado nas ciéncias socialis, e se trata do processo pelo qual as pessoas ganham controle e
dominio sobre suas vidas para conseguirem 0 que querem por meio do acesso ao
conhecimento, aos recursos e ao desenvolvimento de habilidades (SINGH e col., 1995;
TURNBULL e TURNBULL, 2001, ANURADHA, 2004). Este é um campo novo nhas
pesquisas em que aspectos teoricos e praticos ainda estdo em desenvolvimento, e desta forma,
pode-se entender, enfim, a importancia da discussdo sobre empoderamento de familias.

Pode-se tracar a origem do conceito de empoderamento, no Brasil, em 1970 com o
trabalho de Paulo Freire (2005), propondo a educacdo como meio de desenvolvimento da
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consciéncia critica e conhecimento da propria situacdo de cidaddo no processo de
“empoderamento”, desenvolvido em trés fases: conscientizagdo, inspiragdo e libertagao.

O conceito de empoderamento tem sido alvo de varias pesquisas nos ultimos anos,
mas ainda € um construto em desenvolvimento. Ele pode ocorrer em varias dimensdes:
socioldgica, politica, psicoldgica, econdmica, dentre outras, e em Varios niveis como 0
individual, organizacional e comunitario. Muitas vezes, é visto como um processo, como
sugere a defini¢do, mas também como resultado, visto que pode ser melhorado e avaliado. As
pesquisas de diversas areas: ciéncias politicas, bem-estar social, educacéo, salude, psicologia
social e gestdo o tém utilizado de ambas as formas (HUR, 2006; NACHSHEN, 2005).

Segundo Hur (2006), o processo de empoderamento se inicia com o surgimento de um
conflito social, em que o individuo passa pela fase de conscientizacdo, mobilizacgéo,
maximizacdo e criacdo de uma nova ordem e equilibrio, com objetivo de obter senso de
liberdade, pertencimento e fortalecimento para mudancas sociais construtivas. Este processo
de pensamento e acdo ndao é constante, mas, sim continuo, dindmico, em evolucdo
permanente, que leva o individuo a aprender a lidar com novas situacfes conflitantes que
surgirem.

O conceito de empoderamento se torna cada vez mais relevante a medida que
acompanha a tendéncia atual de fortalecer os aspectos positivos da familia, e ocupa seu
espaco de fato nos servicos de apoio as familias (NACHSHEN, 2005). Anuradha (2004) tenta
integrar a estrutura conceitual de empoderamento e a perspectiva de forcas (strengths
perspective) no trabalho com familias de pessoas com deficiéncia intelectual, supondo que
todas as pessoas sao resilientes, e 0 empoderamento seria parte do fortalecimento das familias.

No modelo de empoderamento de Turnbull e Turnbull (2001), os profissionais devem
entender o papel da familia e o contexto no qual trabalham, além de capacitar as familias no
trabalho de parceria e buscar novos colaboradores. Para esses autores, 0 empoderamento
envolve trés partes, os recursos familiares e os recursos profissionais, ambos relacionados a
motivacao e ao conhecimento e habilidades, e também os recursos do contexto educacao, que
engloba as oportunidades para parcerias e aliancas confiaveis, e tudo isso fundamentado no
fator colaboracdo. Relatam que o0 processo de empoderamento é Gtil para todas as familias,
pois ocorre de diferentes formas e em diferentes contextos, mas desde que as partes
envolvidas cumpram o seu papel no processo.

Nos modelos de trabalho nos quais os profissionais tem a funcdo de empoderar as

familias, podem ocorrer conflitos de interesse e abusos nas relagcbes de poder, tornando
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importante a relagdo de confianga e parceria entre familia e profissionais. Grupos sociais e
pesquisadores tém Dbuscado mudar essa linha de empoderamento que perpassa,
necessariamente, pela atuacdo do profissional, ressaltando a necessidade da familia ser o foco
primario desse processo, fugindo de uma atuacdo paternalista sobre os pais, que apesar de
indesejada e incompativel, ainda assim pode ocorrer no empoderamento (FAZIL, 2004;
FREIRE 2005; STAINTON, 2005).

Segundo Stainton (2005), o empoderamento, na perspectiva dos direitos, fornece a
familia uma visdo ampla dos recursos sociais, das barreiras a serem eliminadas, do suporte
legal, o que torna os pais mais fortalecidos e com chance maior de alcangar resultados
positivos nas relacfes com os profissionais e seus servigos. Proporcionar a familia a condicdo
e o direito de fazer suas escolhas deve ser o ponto central dessa vertente de empoderamento,
necessitando discutir como se trabalhar mantendo esta linha de abordagem. O autor discute a
importancia de manter o foco na capacidade do individuo e ndo nos seus resultados, na forma
como as escolhas séo feitas e ndo em quais escolhas séo feitas, na maneira de ajudar a fazer
escolhas e ndo em programas de treinamento ou servicos domiciliares. E relevante o fato de a
pessoa saber decidir o que quer, mas também desenvolver habilidades de saber o que fazer
com sua escolha.

Stainton (2005) discute a igualdade de direitos na diversidade de condigdes das
pessoas com deficiéncia, e suas especificidades de tratamentos e caréncias individuais, as
quais inviabilizam solucBes globalizadas. Dessa forma, ele conclui que o desafio ndo é
procurar pelos melhores servicos, mas criar nesses servigcos estrutura de empoderamento
capaz de permitir um dialogo legitimo entre o individuo e o Estado, representativo das
reivindicagdes da coletividade. O autor propde uma estrutura que favorega o empoderamento,
que ofereca condigdes das proprias familias articularem seus desejos, necessidades, escolhas,
e que suas reivindicagcdes possam ser discutidas e valorizadas. Fariam parte também dessa
estrutura o suporte para obterem recursos diretamente do Estado, articulagdo com a legislacédo
ja existente, e parceria com outras familias usuarias dos mesmos servigos, no sentido de
trocarem informagdes e unirem forgas.

Empoderar pais de pessoas com deficiéncia significa tira-los de sua posicao passiva,
submissa e receptora, e deixa-los em condicdo ndo sO de discutir e determinar sobre seus
problemas e possiveis solu¢fes, mas também deixa-los em condic¢des de atuar ativamente no

processo de transformacgdo social. E fazé-los sentir capazes e motivados na busca por
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informacdes sobre questdes probleméticas de seu dia a dia, como salde, educacéo, incluséo,
legislacéo, para embasar suas tomadas de decisao.

Mendes, Nunes e Ferreira (2002), ao analisarem dissertacGes e teses em Educacéo
Especial, mostraram a preocupacdo dos pesquisadores quanto a pertinéncia de criar e
implementar programas de intervencéo voltados para as familias de pessoas com deficiéncia.
Alguns pesquisadores brasileiros tém defendido o paradigma do empoderamento e iniciado
pesquisa nesta area, reafirmando a necessidade da convergéncia de esforgcos para a ampliacéo
da rede de apoio para as familias de individuos com deficiéncia (WILLIAMS e AIELLO,
2004).

Contudo é notavel a dicotomia entre teoria e pratica na area da Educacdo Especial no
Brasil (MENDES, 2004). Se as pesquisas nacionais, neste campo, sao incipientes, o
atendimento a pessoa com deficiéncia e suas familias é pior ainda.

Barbosa (2009) relata que, mesmo ap6s as mudancas no modelo de atencdo a salde
mental no Brasil, ndo tem sido observado o empoderamento das familias, pois permanece o
atendimento individual ou nuclear nos servicos de apoio. Sobrinho (2009) trabalhou com
familiares de alunos com necessidades especiais e profissionais do ensino utilizando pesquisa-
acdo colaborativo-critica, e obteve resultados satisfatorios relacionados ao empoderamento
tanto dos familiares quanto dos professores. A pesquisacdo também foi o método utilizado por
Neves (2005), que trabalhou com autoadvocacia em grupos de pessoas com deficiéncia,
empoderando-o0s quanto aos direitos.

Silva e Aiello (2009) encontraram porcentagens elevadas de empoderamento em um
grupo de pais de criangas com deficiéncia intelectual, utilizando como instrumento a escala de
empoderamento de familias. Trabalhando com programas de atencdo as familias de pessoas
com deficiéncia, Martins (2005) observou empoderamento dos pais e melhor desempenho dos
filhos na escola. Resultados mais abrangentes foram conseguidos por Rosa (1998). A autora
trabalhou com familiares de pessoas com autismo recorrendo a pesquisa-agdo como método
para 0 empoderamento dos pais, € em parceria com professores, organizou uma mobilizacao
perante as autoridades municipais e a comunidade, conseguindo a abertura de uma escola para
pessoas com autismo no interior de S&o Paulo.

Enquanto, no Brasil, a teoria ainda supera a pratica, as familias norte-americanas tém
revolucionado a educacao especial no pais. Desde a década de 1950, a mobiliza¢do dos pais,
em companhia de profissionais de diversas areas, tem conseguido fundar diversas associacfes

gue objetivam ndo somente a assisténcia as pessoas com deficiéncia, mas, principalmente, um
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apoio global as familias. A Federation of Families for Children’s Mental Health, National
Association for Retarded Citizens (The Arc), National Association for Down Syndrome,
National Society for Autistic Children sdo exemplos de participacdo ativa dos pais nesse
processo. Baseadas em acgdes participativas e de empoderamento, conseguiram o respeito e o
reconhecimento da sociedade e o apoio imprescindivel das mais diversas instituicdes politicas
e educacionais, cujos resultados vém se refletindo positivamente no desenvolvimento das
pessoas com deficiéncia (TURNBULL e TURNBULL, 2001).

No Brasil, algumas associagdes educacionais ou assistencialistas também foram
fundadas por pais, como o primeiro centro de reabilitacdo do Brasil, a Associacdo Brasileira
Beneficiente de Reabilitacdo, a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais e a
Associacdo dos Amigos dos Autistas (LANNA JUNIOR, 2010). Porém, de forma diferente da
realidade internacional, pelo enfoque assistencialista, voltadas para a educacao ou a salude do
individuo com deficiéncia, e ndo para a familia. Os poucos trabalhos desenvolvidos com as
familias ndo conseguem repercussdes sociais amplas (NEVES, 2005). A familia brasileira €
caracteristicamente passiva, conhece pouco de seus direitos, ndo acredita no seu poder e
muitas vezes, se acomoda ante a responsabilidade do Estado (CARVALHO, 2006).

A Federation of Families for Children’s Mental Health, fundada em 1988 nos E.U.A. ,
hoje ocupa um lugar de destaque por trabalhar com empoderamento, oferecendo aos pais e
seus filhos com deficiéncia o apoio necessario. Em seu estatuto, ressaltam a missdo de
garantir-lhes direitos a cidadania e aos diversos servigos publicos, fornecimento de
informacdes a respeito de legislacdo, educacdo, intervencdo precoce, saude, e sobre recursos
humanos e financeiros dando-lhes condicBes de alcancar seus proprios objetivos
(TURNBULL e TURNBULL, 2001).

Instituicdo semelhante ndo existe no Brasil, mas seriam valiosas como suporte as
familias com pessoas com deficiéncia. N&do é tarefa simples, mas é possivel e imperioso que
se dé o primeiro passo.

Considerando a importancia das familias no desenvolvimento de seus filhos com
deficiéncia, a precariedade e inexpressividade de projetos que as atendam e apoiem, torna-se
claro a necessidade do desenvolvimento de pesquisas que integrem questdes conceituais,
teoricas e préaticas, voltadas para essas familias. E é nesse sentido que surgiu o interesse em
pesquisar sobre o tema, buscando nédo so trazer contribui¢es por meio de discussdes tedricas,

mas também contribuir, efetivamente, como parceiros dessas familias na conquista de
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melhores condigdes para seus filhos. Quem, sendo os pais, teria mais motivagéo e interesse
por esta causa? Qual seria a melhor maneira de se trabalhar com a familia?

Olhando a familia de forma sistémica, baseando-se na sua capacidade de superacéo e
enfrentamento, sustentada pela resiliéncia familiar, 0 empoderamento dos pais na busca por
melhores condi¢Oes de vida, passa a ser uma linha de pesquisa consideravelmente promissora.
Por valorizar o potencial da familia da pessoa com deficiéncia, suas escolhas, caréncias,
desejos e a busca por autonomia, justifica-se a op¢éo pelo trabalho com os pais na luta por
seus direitos e pelos direitos de seus filhos.

E possivel e necessario empoderar pais para a luta pelos direitos de seus filhos com
deficiéncia, resta entender como chegar a este fim. O objetivo desta pesquisa foi o de
desenvolver e avaliar um programa para promover nos familiares de pessoas com deficiéncias

habilidades de defender os direitos de seus filhos.



33

3 METODO

Para alcancar os objetivos desse estudo, optou-se pelo método da pesquisa-acao
definida por Thiollent (2005, p. 16) como sendo “um tipo de pesquisa social com base
empirica que é concebida e realizada em estreita associagdo com uma acdo ou com a
resolucdo de um problema coletivo, no qual os pesquisadores e 0s participantes
representativos da situacdo ou do problema estdo envolvidos de modo cooperativo ou
participativo”.

Importante entender a pesquisa-acdo de forma ampla, como um método capaz de
assumir um carater coletivo e emancipatério, que pode se articular com o empoderamento
para a construcdo da cidadania. E o empoderamento por sua vez pode, por meio da pesquisa-
acao, assumir sua dimensdo politica para ndo se reduzir a um simples assistencialismo (MION
e SAITO, 2001). E é nesse sentido que a escolha da pesquisa-acdo pareceu adequada para o
empoderamento de pais de pessoas com deficiéncia.

A pesquisa-acdo é um meétodo com abordagem ainda em construcdo, dificultando
muitas vezes o paralelo com outros métodos e seu posicionamento frente aos paradigmas de
pesquisas.

As técnicas de coleta de dados e analise de resultados na pesquisa-acdo sao muito
discutidos pelos autores. Andaloussi (2004) relata que o pesquisador ndo deve utilizar uma
Unica maneira de coleta de dados e se beneficiara da utilizacdo de técnicas quantitativas e
qualitativa. Acrescenta ainda que “As abordagens quanti e qualitativa podem ser utilizadas
simultaneamente.” (ANDALOUSSI, 2004, p.164). Heale (2002) também afirma que o
processo da pesquisa-agdo pode usar instrumentos de pesquisa tanto quantitativos quanto
qualitativos para coletar e analisar dados.

Para desenvolver a pesquisa-acdo neste estudo foram utilizadas tanto estratégias de
pesquisa quantitativa quanto qualitativa. No aspecto quantitativo, julgou-se importante essas
medidas para estimar o grau de empoderamento dos pais, antes e depois da intervencdo. A
abordagem qualitativa seria importante no processo da pesquisa-a¢do, nas interagdes entre 0s
participantes, com a finalidade de trabalhar de forma ativa e participativa com pais de
individuos com deficiéncia.

Na pesquisa-acao, o pesquisador desempenha um papel ativo no diagnostico, solucdo e
avaliacdo das agOes, em parceria e colaboracdo com os atores, no entanto deve saber se

posicionar como um facilitador e s6 interferir quando houver necessidade. No caso da
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presente pesquisa, em se tratando de empoderamento, a interferéncia do pesquisador deve ser
minima proporcionando aos atores a chance de emancipacdo. O pesquisador acompanha e
observa todas as fases e atua por solicitacao ou dificuldades dos autores.

Alguns aspectos pontuados por Thiollent ( 2005) s&o importantes para se entender o
processo da pesquisa-acéo:

o Interacdo ampla e explicita entre pesquisadores e participantes os quais decidem

conjuntamente a prioridade dos problemas a serem pesquisados, os encaminhamentos
e suas solugdes;

o O foco ndo é a pessoa e sim a situagdo social como um todo, cujos problemas
séo abordados e discutidos em busca de solugdes;

o As decisdes, acOes e atividades do grupo sdo acompanhadas por todos e
realizadas de diferentes formas, almejando o aumento do nivel de conhecimento e
consciéncia dos pesquisadores e participantes.

Outra caracteristica importante da pesquisa-a¢éo € a integracdo do processo pesquisa-
reflexdo-acdo retomado continuamente sob a forma de “espiral ciclica” permitindo melhorar o
conhecimento interpessoal dos participantes e a integracdo do pesquisador ao grupo. Este
processo é continuo e repetitivo, no qual o que se alcanca em cada ciclo fornece o ponto de
partida para o ciclo seguinte (FRANCO, 2005).

Assim, na pesquisa-acao ndo se pode criar uma agenda fixa com topicos sobre 0s quais
se trabalhara, pois 0s mesmos surgirdo da andlise e selecdo pelos participantes, trabalhando na
complexidade e imprevisibilidade. Porém é possivel garantir pressupostos ontoldgicos,
epistemoldgicos e metodologicos. Isto ocorre por meio da construcdo de uma dindmica do
coletivo, da ressignificacdo das espirais ciclicas, da producdo de conhecimento e socializagdo
dos saberes, da analise e avaliacdo das praticas e da conscientizacdo das mudancas e das
transformacoes ocorridas (FRANCO, 2005).

De acordo com as modalidades de pesquisa-acdo propostos por Tripp (2005) o modelo
adotado pode ser caracterizado como pesquisa-a¢do socialmente critica, por almejar mudancgas
ou contornar limitagdes do sistema dominante; e emancipatdria, por envolver a transformacéo
da sociedade como um todo e ndo somente do grupo pesquisado, pois os resultados buscados
nas agdes do grupo visavam a alcancar a politica do municipio.

Pelo carater dindmico da pesquisa-acdo, sobreposicéo de etapas e imprevisibilidade, o
delineamento se torna complexo, principalmente no sentido da documentacdo escrita das

etapas, mais do que pelo processo pratico.
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Didaticamente, no presente trabalho, a pesquisa-acdo serd apresentada de forma
semelhante as das pesquisas tradicionais, nas seguintes sessfes: contexto do estudo,
participantes, local do estudo, material e instrumentos, procedimento de coleta de dados e

procedimento de analise de dados.

3.1 Contexto do Estudo

O estudo foi realizado em Uberlandia (MG), cidade do tridangulo mineiro com
populagéo estimada pelo IBGE de 634.000 habitantes (IBGE, 2007). Segundo dados do censo
escolar de 2009 (INEP, 2009), 138.717 alunos estavam matriculados nas redes de ensino
municipal, estadual, federal e particular, dentre os quais 1.485 eram considerados alunos com
deficiéncias.

Em se tratando de atendimento a pessoa com deficiéncia, o municipio conta com um
Conselho Municipal da Pessoa Portadora de deficiéncia (COMPOD) e um Nucleo de Apoio
as Diferencas Humanas (NADH) ligados a prefeitura municipal além do Centro de Ensino,
Pesquisa, Extensdo e Atendimento em Educacéo Especial (CEPAE) da Universidade Federal
de Uberléandia (UFU).

No municipio havia ainda institui¢cbes diretamente ligadas a assisténcia a pessoa com
deficiéncia, espaco esse reservado para o atendimento as criangas e adultos com deficiéncias
mais severas como o Centro Estadual de Educacdo Especial de Uberlandia (CEEU), a Escola
Estadual de Educacdo Especial Novo Horizonte e o Campus Municipal de Atendimento a
Pessoa com Deficiéncia. Em 2009, havia cerca de 300 alunos matriculados nessas institui¢oes.
Outras servicos filantrépicos ou sem fins lucrativos também atendiam essa clientela no
municipio, mas é importante ressaltar que todas as instituicbes eram voltadas para a

assisténcia aos individuos com deficiéncia e nenhuma voltada para as familias.

3.2 Participantes

Este trabalho foi desenvolvido por uma pesquisadora que contou com ajuda de cinco
auxiliares de pesquisa: Al, A2, A3, A4 e A5, cujas atividades foram voluntarias. A1, A2 e A3
eram alunas de doutorado do Curso de Pds-Graduagdo em Educagdo Especial da Universidade
Federal de Séo Carlos, entre 24 e 30 anos de idade, e auxiliaram a pesquisadora nos trabalhos

com o grupo de familiares. Todas elas tinham experiéncia com trabalho em grupo, mas
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detalhes da pesquisa foram repassados pela pesquisadora. A4 era uma baba que ofereceu seus
servigos para os cuidados com as criangas durante as reunides e A5 era um professor da
Universidade Federal de Uberlandia que auxiliou na organizacdo do espaco fisico e com o
sistema audiovisual das salas de reunides.

Optou-se por selecionar familiares (mde e/ou pai, avos, tios) de pessoas com
deficiéncias severas ou mdaltiplas, com a finalidade de compor um grupo de familiares que
necessitassem de uma grande quantidade e variedade de recursos e servicos para suprir as
demandas dos filhos. Poderiam participar da pesquisa pessoas com deficiéncias severas de
quaisquer idades ou posicdo socioecondmica e cultural.

A selecdo se realizou a partir de um contato com quatro instituicbes do municipio, que
atendiam os casos mais severos de deficiéncia, nos quais seria mais provavel encontrar a
amostra desejada. O contato foi feito por meio dos responsaveis pelas instituicdes,
solicitando-lhes a indicacdo e o acesso as familias atendidas por eles e que preenchiam o
perfil escolhido. Todos facilitaram 0 acesso a institui¢do e, consequentemente, o contato com
as familias. Os convites foram feitos aos familiares individualmente ou em pequenos grupos,
na maioria das vezes enquanto aguardavam o atendimento de seus filhos. Foram também
recebidas indicacGes de outras familias sem ligacdo com as instituicbes procuradas, cujos
contatos foram feitos no domicilio ou em seus locais de trabalho.

O Quadro 1 apresenta o universo de familiares convidados nas quatro instituicbes
(primeira coluna), e o nimero destes que aceitaram participar do estudo (segunda coluna). Ao
final, dos 62 familiares convidados, aceitaram participar do estudo 26 familias de pessoas com

deficiéncias severas e/ou multiplas.

Instituicdo NUmero de convidados | Namero de convites aceitos (%)
A 28 18 (64)
B 06 03 (50)
C 06 04 (66)
D 09 0(0)
Outros 08 01 (12)
Total 62 26 (42)

QUADRO 1 - Numero de convidados e numero de familiares que aceitaram
participar do estudo por instituicdo
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A partir do aceite foi realizado um primeiro encontro para apresentar a pesquisa de
forma sucinta, para que ndo interferisse posteriormente na coleta dos dados, mas
suficientemente clara para evitar duvidas. Foi mencionado o tema principal, 0 motivo por
terem sido escolhidos, questes éticas, duracdo, etc. As duvidas mais comuns foram em
relacdo ao local, data e assunto das reunides, questdes estas pertinentes a pesquisa-acao, pois
nesta fase do trabalho estes pontos ainda ndo estavam estabelecidos, sendo-lhes esclarecido
que apenas 0 grupo constituido decidiria sobre estas questdes. Foi-lhes informado também
que quaisquer custos, inclusive o transporte dos participantes era de responsabilidade do
pesquisador e que o convite era extensivo aos outros membros da familia.

Apesar de ndo ter sido exigido nenhuma justificativa por parte daqueles que nao
aceitaram participar do trabalho, eles relataram dificuldades relacionadas ao transporte e
mobilidade, por ndo terem com quem deixar os filhos durante as reunides, indisponibilidade
de tempo, desinteresse com o tema e problemas familiares e pessoais ndo especificados.
Embora o convite tenha sido estendido a todos os familiares, apenas um representante de
cada familia participou da pesquisa.

O Quadro 2 apresenta a caracterizacdo dos 26 participantes, ressaltando que foram

identificados aleatoriamente do P1 ao P26.



. Idade | Sexo
o Estado o ) ) Critério .
Participante | Parentesco | Idade | Sexo il Religido Raca | Escolaridade | Profisséo Brasil do do Diagnéstico
civi rasi
filho | filho
) Polimicrogiria
P1 Mae 32 F Casada Catolica | Branca | Fundamental Do lar C1 10 F DI
P2 Mée 30 F Casada Espirita | Branca Superior Bidloga B2 4 M Autismo
P3 Mée 36 F Casada Evangélica | Branca Médio Do lar B2 16 F DI
Unido . Fund. Agenesia c.
P4 Mae 26 F Evangélica | Negra . Do lar C2 7 M
estavel incompleto caloso — PC
P5 Pai 55 M Casado Evangélica | Branca Médio Tapeceiro C1 19 F PC
. 9- 1 Autismoe 1
P6 Mae 35 F Casada Espirita | Branca | Fundamental Do lar C1 . M
gémeos PC
P7 Avo 53 F Vilva Nenhuma | Branca Médio Aposentada C1 11 F PC
Unido ) Fund.
P8 Mée 43 F Catolica | Branca | Do lar C1 14 F PC
estavel incompleto
P9 Mée 31 F Casada Espirita Negra Superior Contadora B2 5 M Autismo
P10 Mée 23 F Casada Evangélica | Negra | Fundamental Manicure D 6 M PC
P11 Mée 40 F Casada Espirita | Branca Superior Pedagoga A2 6 F Autismo
) Fund.
P12 Mée 39 F Casada Catolica | Branca | Do lar Bl 18 F PC
incompleto
. Fund.
P13 Mae 32 F Casada Evangélica | Branca | _ Do lar B2 13 M PC
incompleto
] . ] ] Sind. Rett —
P14 Pai 44 M Casado Catdlica | Branca Médio Bancério B2 20 F
Def Mult

QUADRO 2 — Caracterizagdo das familias
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Unido
P15 Mée 24 ] Evangélica | Branca | Fundamental Do lar D 12 PC
estavel
i . Fund. Sind. Lesch-
P16 Avo 51 Casada Evangélica | Negra ) Do lar D 10
incompleto Nyhan —PC
P17 Mae 55 Divorciada | Catolica | Branca Médio Revendedora C1 27 Autismo
P18 Mée 42 Casada Espirita | Branca | Fundamental Do lar C1 22 PC
P19 Mée 32 Casada Catdlica | Branca Médio Do lar B2 7 Autismo
. ) Toxo - Def.
P20 Mae 43 Casada Catolica | Branca Médio Revendedora B1 13 )
multipla
3 - . SD — Def.
P21 Mée 61 Casada Espirita | Branca Superior Do lar A2 22 o
multipla
B Unido . Fund.
P22 Mée 45 ] Evangélica | Negra ) Do lar D 10 PC
estavel incompleto
) ) Fund.
P23 Mée 50 Solteira Catolica | Branca | Do lar C1 28 PC
incompleto
) ) ) Sind West-
P24 Mae 42 Solteira Espirita | Branca Médio Do lar C1 9 )
Def multipla
P25 Mae 40 Divorciada | Catolica | Branca | Fundamental Do lar C2 22 PC
_ Sind. Merlob
P26 Mae 46 Casada Catdlica | Branca | Fundamental Do lar B2 16 DI

QUADRO 2 — Caracterizagdo das familias

39



40

O grupo de participantes foi composto de 22 méaes, dois pais e duas avos, cujas idades
variaram de 23 a 61 anos com media de 41 anos, sendo 21 casados, duas divorciadas, duas
solteiras e uma vilva, 21 da raca branca e cinco da raca negra. Quanto a religido, 10 referiram
ser catolicos, oito evangélicos, sete espiritas e uma disse ndo praticar nenhuma religido. Entre
eles, sete cursaram o ensino fundamental, sete fizeram o ensino fundamental incompleto, oito
tinham o ensino médio e quatro tinham ensino superior. Todos os participantes exerciam
atividades domiciliares como cuidadores dos filhos, 15 eram donas de casa, trés realizavam
atividades profissionais no proprio domicilio, uma era aposentada e sete tinham suas
profissdes e trabalhavam fora de casa, incluindo os dois homens do grupo.

As pessoas com deficiéncia que compunham as familias apresentavam diagndsticos
diversos: 14 tinham graus variados de paralisia cerebral, seis se enquadravam dentro do
espectro do autismo, quatro com deficiéncias multiplas e trés com deficiéncia intelectual,
totalizando 27 filhos com deficiéncia visto que uma das participantes tinha filhos gémeos.
Destes, 14 eram do sexo masculino e 13 do sexo feminino com idades que variavam de quatro
a 28 anos com idade média de 13 anos e meio.

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil — CCEB 2008 (ABEP, 2010) foi
utilizado para caracterizacdo econémica das familias. Segundo as informacdes coletadas de
acordo com este instrumento quatro familias se encaixaram na classe D, duas na classe C2,
nove na C1, sete na classe B2, duas na B1 e duas na classe A2. Nenhuma das familias se
posicionou nos extremos Al e E. Uma comparacdo entre a classificacdo pelo CCEB deste
grupo de familias e a da populacdo brasileira de acordo com os dados do levantamento

socioeconémico de 2008 coletados pelo IBOPE pode ser observada no Quadro 3.

Classe | CCEB Brasil % | CCEB participantes( %)
Al 0,6 0 (0)
A2 4.4 2(7,7)
B1 9,1 2(7,7)
B2 18,0 7 (26,9)
C1 245 9 (34,6)
c2 23,9 2(7.7)
D 17,9 4 (15,4)

E 1,6 0 (0)

QUADRO 3 - Classificagdo do nivel socioecondmico das familias dos individuos
com deficiéncias do estudo, em comparacdo com a classificacdo da populacéo
geral, segundo o Critério de Classificagdo Econémica Brasil — CCEB 2008
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A maioria da populagdo brasileira se concentrava nas classes C1 e C2, enquanto 0s
participantes da pesquisa se classificaram preferencialmente nas classes B2 e C1, sugerindo
um nivel socioecondmico desta amostra um pouco maior que a média nacional (QUADRO 3).
Esse fato talvez reflita a realidade socioeconémica do municipio ou o pesquisador ndo tenha
tido acesso as camadas mais pobres da populacdo visto que quase a totalidade da amostra foi
selecionada nas instituigcdes, que pode ndo refletir a amostra da populacao.

3.3 Local de Estudo

Inicialmente foi escolhido o Campus Umuarama da Universidade Federal de
Uberlandia para a primeira reunido do grupo. O local foi escolhido por estar situado em um
campus universitario, estando préximo a um pronto-socorro e, consequentemente, rico em
linhas de transporte coletivo, facilitando assim o acesso das familias ao local da reunido. O
lugar apresentava ainda boa acessibilidade por rampas e elevadores. Foi explicado aos
participantes que o horério e o endereco sugeridos pelo pesquisador poderiam ser provisorios,
pois estes pontos seriam discutidos e determinados por eles na primeira reunido do grupo.

3.4 Material e Instrumentos

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil — CCEB 2008 (ABEP, 2010) foi
utilizado para caracterizacdo econémica das familias. Este critério trabalha com a estimativa
do poder de compra da populacao, classificando as familias em oito classes, Al, A2, B1, B2,
C1, C2, D e E, respectivamente do maior ao menor nivel socioecondémico. A pontuacgdo é feita
de acordo com a quantidade de itens que possuem no domicilio, e o nivel de instru¢do do
chefe da familia, sendo que, quanto maior a pontuacdo maior o nivel econdmico do
respondente.

Outro instrumento utilizado nesta pesquisa foi a versdo traduzida da Family
Empowerment Scale — FES desenvolvido por Koren, Dechillo e Friesen (1992) para mensurar
0 empoderamento das familias de individuos com doencas mentais, deficiéncia intelectual e
problemas de comportamento (ANEXO A). Os estudos desses autores também demonstraram
a importancia da FES na avaliacdo de intervengdes ou programas de empoderamento de
familiares ou cuidadores, o que justifica a escolha desta escala para este estudo. Essa escala
foi traduzida por Williams e Aiello (2004) para utilizacdo em seus grupos de pesquisa, no
entanto ainda n&o validado no Brasil.
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Trata-se de uma escala criada a partir de uma dimensdo conceitual que avalia trés
niveis de empoderamento:

1. O nivel familiar, ou seja, como os cuidadores lidam com situa¢des do dia a dia;

2. O nivel interpessoal, como se relacionam com as instituicoes e servigos;

3. O nivel politico que avalia o grau de militancia em prol dos direitos dos filhos.

Estes trés niveis também foram correlacionados com uma segunda dimensdo com trés
formas de expressao de empoderamento:

a) Por meio de atitudes, o que 0s pais sentem ou acreditam;

b) Por meio do conhecimento, o que eles conhecem e podem potencialmente fazer;

c) Por meio do comportamento, que é o que a familia realmente faz.

A escala tem 34 itens avaliados segundo uma escala Likert de cinco pontos, variando
de 1 (discordo plenamente) a 5 (concordo plenamente).

Com a finalidade de facilitar a avaliacdo dos dados coletados optou-se por utilizar a
estrutura da FES proposta por Singh, Curtis, Ellis, Nicholson, Viliani e Wechsler (1995), os
quais, apos uma analise psicométrica, reclassificaram os 34 itens da escala em quatro fatores
derivados ou subescalas, sem prejudicar o valor do instrumento, a saber: militancia,
conhecimento, competéncia e auto-eficacia.

A medida de validade social da intervencdo sob a perspectiva dos pais foi realizada a
partir de um questionario desenvolvido pela pesquisadora e avaliada por pares, que foram
cinco alunos do doutorado, do Curso de Pdés-Graduacdo em Educacdo Especial da
Universidade Federal de Uberlandia. O questionario constou de 21 itens a serem respondidos
de acordo com uma escala Likert de cinco pontos variando de 1 (discordo plenamente) a 5
(concordo plenamente) (APENDICE A). Este questionario foi composto de questdes que
avaliavam o local, intervalo e horario das reunibes, o trabalho dos palestrantes, da
pesquisadora e de seus auxiliares de pesquisa, importancia do assunto e do trabalho para o
participante, o filho com deficiéncia e sua familia, interesse em continuar aprendendo sobre
direitos ou outros assuntos relacionados com a deficiéncia dos filhos, interesse em continuar
com o trabalho do grupo, oportunidade de escolha dos assuntos e dos palestrantes,
importancia de sua opinido para o grupo e dos resultados alcan¢ados, opinido sobre o trabalho
em grupo e importancia do empoderamento das familias em relacdo aos direitos dos filhos

com deficiéncia.
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Um formulario de dados pessoais e familiares (APENDICE B) foi também utilizado
para coleta de dados sobre os participantes, informando nome, idade, escolaridade, religido,
estado civil, profissdo, endereco, telefone, diagnostico da deficiéncia, etc..

Outros materiais utilizados durante a pesquisa foram: duas filmadoras com tripés, um
video cassete, um aparelho de DVD, duas televises, DVDs, CDs, um retroprojetor, um
projetor multimidia, um computador portatil, colchdes, mesas, cadeiras, crachas e materiais de

papelaria.

3.5 Procedimento de Coleta de Dados

O Quadro 4 apresenta uma sintese do delineamento com os objetivos e 0s

procedimentos de cada uma das etapas do estudo. A seguir cada etapa sera detalhada.

3.5.1 Etapa Preliminar de Condugéo dos Procedimentos Eticos

A primeira etapa teve duragdo de cerca de 4 meses e meio entre outubro de 2008 a
fevereiro de 2009, quando todos os contatos com instituicGes e familiares foram feitos pela
pesquisadora. Inicialmente o projeto de pesquisa foi submetido, com Protocolo de Registro
CEP/UFU 371/08, e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Uberlandia conforme andlise final n® 012/09 (ANEXO B).

Para aqueles que concordaram em participar do trabalho, um novo contato individual
foi agendado para assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(APENDICE C), e o preenchimento do formulario de dados pessoais e do CCEB 2008
(APENDICE B), garantindo-lhes a privacidade por motivos éticos.

O TCLE foi lido e discutido com cada participante ressaltando os pontos principais e
esclarecendo-lhes quaisquer dividas. Neste encontro, foram discutidos com maiores detalhes
0s objetivos do estudo, caracteristicas do método a ser utilizado, fungdes do pesquisador e dos
participantes, motivo pelo qual foram escolhidos, forma de registro das reunifes por meio de
filmagens e gravacdes, custos, riscos, beneficios, sigilo, liberdade do participante para
abandonar a pesquisa, etc.

Foi informado também no TCLE que o primeiro encontro entre pesquisador e
participantes deveria ocorrer em um sabado a tarde, em uma ou mais salas de aula do Campus
Umuarama da Universidade Federal de Uberlandia, de acordo com a agenda do trabalho de

pesquisa.
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ETAPAS

OBJETIVOS

PROCEDIMENTOS

Etapa
preliminar  de
conducdo dos
procedimentos
éticos

Obter aprovacdo do comité de ética, recrutar e
selecionar participantes e obter anuéncia dos mesmos
mediante assinatura do termo de consentimentos livre e
esclarecido (TCLE)

Montagem do protocolo do projeto segundo normas do comité de
ética; recrutamento e selecdo dos participantes; coleta das assinaturas
nos TCLEs

Etapa de Pré-
teste

Coletar dados referente ao nivel socioeconémico das
familias

Coleta de dados sob a forma de questionario ou formulario de acordo
com a escolha do respondente, utilizando-se a avaliacdo
socioecondmica por meio do Critério de Classificacdo Econdmica
Brasil

Coletar dados demogréficos referente as familias

Coleta de dados por meio de formulario de dados pessoais e
familiares (nome, idade, escolaridade, religido, estado civil, profissao,
endereco, telefone, diagndstico da deficiéncia do filho, etc.)

Coletar dados a respeito do nivel de empoderamento
das familias de individuos com deficiéncias antes da
intervencao

Aplicacdo da Family Empowerment Scale — FES (Koren e col.,1992)

Etapa de
intervencao
baseada na

pesquisa-acao

Desenvolvimento do programa de intervencao.
Aumentar o grau de empoderamento dos pais

Procedimentos de pesquisa-acdo envolvendo 11 encontros com o
grupo de pais. Todos os 11 encontros foram integralmente filmados

Etapa de Pds-
Teste

Mensurar o nivel de empoderamento das familias de
individuos com deficiéncias depois da intervencdo para
avaliar se houve ou ndo mudancas

Reaplicacdo da FES

Avaliar a validade social da intervencao

Encontro final do grupo para coletar opiniGes sobre a intervencéo a
partir de um questionario

QUADRO 4 - Sintese dos objetivos e procedimentos de cada etapa do estudo.




45

Por ser a pesquisa-agdo um processo continuo e pouco previsivel, em funcdo da
necessidade de limitar o tempo para a conclusdo do estudo, foi oferecida aos participantes a
garantia da continuidade dos trabalhos apds o término da pesquisa proposta, de acordo com a
necessidade ou o desejo do grupo de familiares. Foi esclarecido aos participantes que 0s
resultados da pesquisa deveriam ser repassados para suas instituicdes de origem e para a
sociedade em geral. Isso poderia ser feito de forma individual ou coletiva por meio dos
diversos meios de comunicacdo, respeitando assim uma das bases da pesquisa que é a
disseminacdo do conhecimento (TRIPP, 2005), sem, no entanto, ferir preceitos éticos
relacionados com a privacidade e sigilo dos componentes do grupo e de outros participantes
das reunides.

Nesses encontros individuais, além da assinatura do TCLE, foram coletadas também
informacBes pessoais e familiares, e a avaliacdo socioecondmica por meio do Critério de
Classificagdo Econdmica Brasil. Esses dados foram coletados sob a forma de questionério ou
formulério de acordo com a escolha do respondente, oferecendo-lhes maior conforto e
evitando possiveis constrangimentos no momento das respostas. A partir dessas informacdes
fornecidas pelos participantes, as familias selecionadas puderam ser caracterizadas
(QUADRO 3).

Com o objetivo de simplificar a estrutura do texto, a partir deste ponto, o termo “pais”

incluirad também as avos e o termo “filhos” incluira os netos.

3.5.2 Etapa de Pré-Teste

A etapa envolveu a primeira reunido do grupo, com duracdo de uma hora e vinte
minutos, realizada em um sabado a tarde, em sala de aula do Campus Umuarama da
Universidade Federal de Uberlandia

A sala foi organizada com carteiras formando um circulo, com uma mesa de apoio e
duas filmadoras com tripés dispostas em cantos opostos, de forma a ampliar o campo de
filmagem e melhorar a qualidade de audio e video, incluindo todos os participantes. Todas as
reunides do grupo foram filmadas por duas cameras e a organizagédo da sala e das filmagens
foram feitas com ajuda de dois auxiliares voluntarios, A4 e A5, que ndo participaram das
reunides. Neste dia foram utilizadas também, lista de presenca, a escala FES e uma bola para
dindmica de grupo.

Estiveram presentes nesta reunido 16 participantes. Cinco maes justificaram

previamente a auséncia devido a outro compromisso no mesmo horario, e outras duas por



46

motivos familiares. Foi discutido com elas que devido alguns feriados, a primeira reunido néo
poderia ser adiada, mas que a auxiliar de pesquisa se deslocaria até o local onde estariam para
aplicar a escala FES, e a apresentacdo das mesmas ao grupo seria realizada na segunda
reuniao.

Nessa etapa, o pesquisador se aproximou dos participantes, se relacionando com eles
antes e apos as reunides, buscando conhecer melhor o grupo, além de promover o contato
entre os familiares, solicitando que interagissem entre si e estimulando que permanecessem no
horéario do lanche, apds as reunifes, como estratégia para a consolidacdo e fortalecimento do
grupo como um todo, levando ao estabelecimento de um contrato de acdo coletiva baseado no
companheirismo, cumplicidade, franqueza, honestidade. E como se trata de um processo, esta
construcdo deveria se estender ao longo de toda a pesquisa, devendo o pesquisador ficar
atento e reforca-la sempre que necessario.

Nesta primeira reunido do grupo de familiares, os participantes também foram
submetidos a uma avaliacdo prévia do nivel de empoderamento por meio da aplicacdo da
Escala de Empoderamento de Familias de Koren e col. (1992). Com a finalidade de que nédo
houvesse interferéncia do pesquisador na aplicacdo da FES e para que os resultados nédo
interferissem na conducéo da intervencéo, foram convidadas duas auxiliares de pesquisa, Al e
A2, para aplicacédo da escala.

Antes de iniciar os trabalhos, a representante de uma empresa do setor de alimentacao
esteve presente informando que, por solicitacdo da pesquisadora, a empresa patrocinaria um
lanche ao final das reunides e uma cesta basica mensal a todas as familias que se dispuseram a
participar da pesquisa, independentemente da frequéncia as reunibes e da condicdo
socioeconémica. Ela explicou que isso fazia parte de um projeto social da empresa que estava,
no momento, fazendo a divulgacdo de uma marca de café e perguntou se todos concordavam.
Todos concordaram, a pesquisadora reforgou que tinha realmente solicitado o patrocinio, mas
gue o mesmo seria de responsabilidade total da empresa e que a partir daguele momento néo
mais mediaria 0 contato entre as partes e que esse assunto ndo mais seria discutido no horario
das reunides.

A reunido se iniciou com as boas vindas do pesquisador e com a apresentagdo, ao
grupo, das auxiliares de pesquisa. O pesquisador informou como seria a estrutura da reunido
envolvendo na primeira parte uma dindmica de apresentagdo dos participantes e na segunda, a

aplicacdo da FES.
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Logo em seguida, Al conduziu uma dindmica de grupo para a apresentacdo dos
participantes. Ela sugeriu uma brincadeira usando uma bola de pléstico e explicou que iria se
apresentar novamente, oferecendo-lhes um exemplo de apresentacdo, e que ao terminar
jogaria a bola para os participantes. Quem pegasse a bola seria 0 proOximo a se apresentar ao
grupo, e assim sucessivamente, até que todos pudessem participar. Todos entenderam e
concordaram. A dinamica foi simples e rdpida, cumprindo o objetivo de deixar o grupo mais a
vontade, a0 mesmo tempo em que possibilitou aos participantes se conhecerem melhor.

Na segunda parte da reunido o pesquisador retirou-se da sala e Al continuou
conduzindo a reunido, com ajuda de A2. Foram distribuidos aos familiares canetas e uma
copia da FES para cada um deles. Foi solicitado que se identificassem, colocando 0 nome na
segunda folha do instrumento que estavam recebendo. Al explicou que o instrumento
continha algumas frases que, apds serem lidas e analisadas, eles deveriam responder se
concordavam ou ndo com a afirmacao, escolhendo e marcando uma entre as cinco opgoes da
escala Likert. A1 também ensinou aos participantes como usar as op¢des da escala: discordo
plenamente, discordo, ndo sei, concordo e concordo plenamente.

Para aplicar o instrumento, Al optou por ler cada item da escala junto com o grupo
para esclarecer dividas dos participantes, e orientou que se alguém tivesse facilidade no
preenchimento do instrumento, poderia responder sozinho de forma mais rapida. Ao final da
aplicacdo da FES, Al agradeceu a participacdo de todos e lembrou aos familiares que os
dados coletados eram sigilosos e que ao término da pesquisa nenhum deles seria identificado.

O pesquisador retomou o trabalho com o grupo dando continuidade a reunido. Foi
solicitado, que os familiares discutissem entre eles para escolher o local, a data e o horério da
préxima reunido, cujas decisdes seriam as primeiras do grupo ja constituido. Ficou decidido
por unanimidade que seria mantido o mesmo local para o encontro seguinte, em um sabado as
15 horas, até que pudessem discutir com o restante do grupo e organizarem a agenda.

Os participantes foram informados dos objetivos da proxima reunido que seriam 0
levantamento dos temas (situacOes-problemas) a serem discutidos, e a organizacdo final da
agenda de trabalho do grupo. Todos deveriam pensar sobre 0 assunto e trazer suas opinides
para serem analisadas na proxima reunido.

Finalmente foi feito um resumo das atividades do dia, salientando a importancia da
unido do grupo e da presenca de todos nas reunides, relembrando tambeém os objetivos da

pesquisa, do pesquisador e dos participantes. O pesquisador finalizou a reunido agradecendo a
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participacdo dos familiares e de seus auxiliares se colocando disponivel para esclarecer
duvidas.

Ap0s a realizacao e andlise da primeira reunido com o grupo, o0 pesquisador entrou em
contato com os familiares que ndo participaram desta primeira reunido. Com as sete maes que
ndo puderam participar do encontro, foi possivel Al ir até elas e aplicar a FES. Trés
participantes ndo conseguiram chegar ao local da reunido porque o transporte publico
acessivel agendado por elas ndo compareceu e elas ndo tinham com quem deixar os filhos
com deficiéncia, e A2 aplicou a FES a essas trés mées no domicilio das mesmas.

Quatro médes levaram seus filhos com e sem deficiéncia a reunido e outras
demonstraram interesse ou necessidade de também o fazer, porém ficaram desconfortaveis,
pois, a0 mesmo tempo, tinham que prestar atencdo as explicacbes e dar atencdo as
necessidades deles. Esses fatos ocorridos levaram o pesquisador a analisar a necessidade de
estratégias para prevenir ou minimizar problemas no transporte dos participantes, e definir
onde e com quem deixar os filhos durante as reunides.

Dessa forma algumas providéncias foram tomadas para os encontros subsequentes:

e O pesquisador disponibilizou um numero de telefone celular, no qual os
participantes poderiam fazer ligacbes a cobrar, caso precisassem discutir
assuntos ou tentar solucionar problemas relativos a participacdo no grupo;

e O pesquisador conseguiu uma auxiliar voluntaria (A4) para ficar com os filhos
com e sem deficiéncias durante as reunides, em uma sala ao lado da sala do
grupo, na qual seriam disponibilizados brinquedos e um colchdo para
acomodar aqueles que ndo conseguissem permanecer por muito tempo
sentados nas cadeiras de roda;

e O meio de transporte utilizado por cada um deveria ser colocado como pauta

de discussdo na préxima reunido do grupo.

3.5.3 Etapa de Intervencédo Baseada na Pesquisa-Acao

A etapa de intervencgéo baseada na pesquisa-acdo foi desenvolvida em 11 encontros.

Na primeira reunido foi utilizada a técnica de grupo focal para estabelecer os temas a
serem discutidos nos dez encontros subsequentes. O grupo focal é uma técnica de pesquisa
gualitativa usada em diversas areas do conhecimento, especialmente, em ciéncias humanas e
sociais, e se caracteriza por uma discussdo, em pequenos grupos (seis a dez participantes), a

respeito de um tdpico especifico e diretivo indicado por um moderador.
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Pode ser usado como o principal método de coleta de dados de uma pesquisa ou como
uma técnica complementar em estudos que utilizem outro método primario (MORGAN,
1997). Gatti (2005) ressalta a importancia da técnica no processo da pesquisa-a¢ao, podendo
ser util, principalmente, nas fases iniciais ou finais do delineamento. O grupo focal foi
utilizado na fase inicial deste trabalho como uma fonte de dados preliminares, os quais foram
a base para o restante da pesquisa-acao.

Outro ponto pertinente a ser considerado na relagdo entre grupo focal e pesquisa-acao
é a interacdo do grupo de estudo. No grupo focal, a inevitavel interacdo grupal entre 0s
participantes e entre estes e o pesquisador gera um produto muito rico, pois, além de
responder aos objetivos do pesquisador, aumenta o nivel de conhecimento dos participantes,
estreita relacOes interpessoais e fortalece o grupo em seu todo (STEWART e col., 2007;
KRUEGER e CASEY, 2008). Esta caracteristica do grupo focal vem auxiliar na construcdo
da dindmica do coletivo, citada por Franco (2005) como uma das prioridades da pesquisa-
acao.

O restante das reunides (da segunda a décima primeira) seguiu um mesmo modelo,
caracteristico da pesquisa-acdo, com partes didaticamente divididas como apresentadas a
seguir, e repetidas ciclicamente a cada encontro:

e Discussdo da implementacdo da acdo proposta no encontro anterior, exceto o
primeiro encontro, por ainda ndo existir atividade prévia do grupo. Essa parte da
reunidao resume as atividades do grupo desde o ultimo encontro, como foram
implementadas as acBes dos familiares e do pesquisador, as dificuldades e
conquistas.

e Definicdo e discussdao do problema agendado para a reunido — inicia-se com a
palestra de um convidado, o qual responde dividas do grupo e posteriormente é
dispensado para que o grupo continue discutindo o tema, para determinar 0s
principais problemas dos familiares ou da comunidade relacionados ao assunto
discutido. Ap0s a saida do palestrante, é de responsabilidade do pesquisador criticar
0 conteudo exposto, a luz dos conhecimentos atuais, corrigindo eventuais erros,
distorcBes ou pontos conflitantes.

e Encaminhamento de propostas de solugfes — discute-se a possibilidade e a melhor

forma de buscar solugdes para os problemas levantados pelo grupo
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e Planejamento de ac¢des a serem implementadas — nesse momento é escolhido como e
quem participara das acOGes propostas pelo grupo na busca de solucdo para 0s
problemas levantados

e Reavaliacdo da agenda e definicdo do préximo tema — por fim organiza a agenda de
discussdes para o proximo encontro incluindo o tema e o palestrante a ser convidado.

O pesquisador atua como mediador em todas as etapas, respeitando as ideias e

escolhas dos familiares, acompanhando os pais nas a¢fes determinadas pelo grupo se caso for
solicitado, intermediando conflitos, e promovendo a amizade e a unido do grupo. O
pesquisador deve ter conhecimento de todos os temas a serem discutidos nos encontros e, se
necessario, assumir o papel de palestrante na eventual auséncia deste. O pesquisador (assim
como qualquer outro participante) pode colocar em discussdo a alteracdo da agenda do grupo
caso isso traga beneficio para o grupo.

A frequéncia dos participantes nas reunides pode ser observado no Quadro 5. No

Quadro 6 € apresentado uma sintese dos principais pontos referentes as onze reunifes da etapa
de intervencdo.Uma descricdo mais detalhada do que aconteceu em cada encontro sera

oferecida no item 4, a seguir.
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QUADRO 5 — Frequéncia dos participantes nas reunides do grupo

falta; M=média

presenca; F=

Nota: P



QUADRO 6 — Sintese das reunides da etapa de intervencdo com o grupo de familiares
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Reunido N° | Tempo | Implementacdo Assunto Convidado Principais Propostas de Planejamento de aces Reavaliagédo
fami Proposta Problemas solucdo da agenda
liares

12 21 150° Diagndstico Ale A3 Convidar palestrante | Direito das

das situagOes- para préxima reuniao. pessoas  com
problemas deficiéncias

28 25 120’ Convite feito | Direito das | Dr. Lucio | Necessidade  de | Manter e ampliar a | Convidar palestrante | Direito

pelos familiares, | pessoas com | Flavio capacitar 0s | capacitacdo de | para préxima reunido. | previdenciario
sem deficiéncia familiares e as | pessoas com | No final dos trabalhos
intercorréncias. pessoas com | deficiéncia e seus | de pesquisa, discutir
deficiéncia quanto | familiares quanto aos | continuidade do grupo e
aos seus direitos. seus direitos. confeccdo de  uma
cartilha com os direitos
das pessoas c/
deficiéncia.
3 23 110° Dificuldade dos | Direito Dra. Tania | Aposentadoria e | Divulgar Procurar secretaria de | Direito a salde
participantes. Previdenciario pensdes. conhecimentos salde para convidar
Convite feito pela Beneficio de | adquiridos. Aguardar | préximo palestrante.
pesquisadora. prestacdo tramitagdo do projeto
continuada da | de lei que altera
assisténcia  social | regras para
BPC-LOAS e | concessdo do BPC-
renda per capita. LOAS.
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Reunido N° | Tempo Implementacédo Assunto Convidado Principais Propostas de solucéo Planejamento de Reavaliagao
fami Proposta Problemas acoes da agenda
liares

42 20 100’ Contato  apenas  por | Direito a | Pedagoga Dificuldade no | Lista de | Aguardar indicacdo | Direito a

telefone com a Secretaria | salde. Ivanildes atendimento reivindicacdes e | da secretaria de salde | salde
de Saude.Encaminharam | Estrutura dos ambulatorial e de | reclamages em | de alguém para falar
palestrante. servicos de urgéncia relacdo ao | especificamente
salde atendimento das | sobre  direitos a
pessoas com | salde.
deficiéncia.
52 23 115° Secretaria ndo indicou | Direitos & | Gilmar - | Legislacéo Conhecer melhor as | Fazer o convite a | Direito a
ninguém. salde - | COMPOD | relacionada aos | leis e os locais a serem | coordenadoria da | saude -
Participante escolheu o | Legislacdo diretos & salde. enca minhadas | saude mental para | Salide Mental
convidado. O ndo | reclamacdes e | falar ao grupo sobre
cumprimento das | dendncias. Fazer | os direitos a satde.
leis j& existentes | propostas para a
e a necessidade | melhoria do

de criacdo de

novas leis.

atendimento a satde.
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Reunido N° | Tempo Implementacéo Assunto Convidado Principais Propostas de Planejamento de acbes Reavaliagédo
fami Proposta Problemas solucéo da agenda
liares

62 21 120° Dificuldades no | Direitos a | Vanessa — | O atendimento | Solicitar a | Redigir documento contendo | Direito a

contato com a &rea | salde — | Psicologa do | oferecido  pela | Prefeitura propostas para a area da | educacdo
da salde mental. | Estrutura e | CAPS salde mental | melhorias no | salde a serem encaminhadas
Acesso apenas por | atendimento a | infantil ndo supria as | atendimento a | para autoridades
telefone. salde mental - necessidades do | salde da pessoa | competentes. Reunido com

CAPS

grupo.
Os métodos de
trabalho

utilizados no

CAPS nao
agradavam a
maioria dos
familiares.

Auséncia de
projetos

especificos para
a area de salde

do deficiente

com deficiéncia.
Propor novos
Servicos que
contemplem  as

necessidades das

familias e das
pessoas com
deficiéncia.

secretario  da  educacdo
levando proposta de trabalho
colaborativo entre saude e
educacdo no atendimento a
pessoa com  deficiéncias
severas.

Solicitar palestrante da area

da educacéo.
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Reunido N° Tempo Implementacéo Assunto Convidado Principais Propostas de | Planejamento de | Reavaliacio
fami Proposta Problemas solucdo acoes da agenda
liares

72 21 100’ Coletado lista de | Direito a | Leide Isabel — | Processo de | Continuar os | Convidar Direito a
reivindicacdes para a &rea | educagdo Superintendéncia | inclusdo estudos sobre | novamente  um | Educacédo
da salde. Conseguiram Regional de | escolar os direitos a | representante da
apoio da secretaria de Ensino Escola educacéo. secretaria
educacéo para a parceria especial e | Acrescentar municipal de
com a saude no Campus escola comum | reunido sobre | educag&o.

Municipal. Né&o Terminalidade | habilidades Reunido com o
conseguiram palestrante especifica sociais promotor estadual
da Secretaria Municipal Relacdes para solicitar
de Educacdo. interpessoais apoio para O

projeto de

parceria entre as
secretarias de
salde e educacdo
no Campus

Municipal.
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Reunido N° | Tempo Implementacéo Assunto Convidado Principais Propostas de Planejamento de Reavaliagao
fami Proposta Problemas solucdo acoes da agenda
liares

82 22 105’ Convidados da | Direito a | Solange Lei da Termina | Discutir com o | Marcar reunido com | Por necessi
Secretaria de Educacdo | educacéo, Rodovalho lidade municipio a|o prefeito para | dade do grupo
ndo se dispuseram a | Terminalidade Universidade | Especifica a ser | implementacéo solicitar que a Lei | houve alteracéo
participar da reunido | Especifica Federal de | promulgada no | da Lei da | da Terminalidade | do préximo
com o0 grupo. Foi Uberlandia municipio sem | Terminalidade Especifica fosse | tema -
conseguido apoio do a discussdo | Especifica. rediscutida com as | Habilidades
promotor estadual para a com as familias das pessoas | Sociais
parceria salde-educagédo familias. com deficiéncias.
nos trabalhos do Campus
Municipal.

92 12 95° Houve necessidade de | Direitos A Dificuldade nas | Colocar em | Confirmar Direito a
incluir uma reunido | humanos, habili- | pesquisadora | relacdes pratica os novos | convidado para | educagdo -
sobre habilidades sociais | dades sociais, | € a auxiliar | humanas e | conhecimentos préxima  reunido. | Secretaria

relagGes A2 dificuldade na | adquiridos Aguardar discussdo | Municipal de
interpessoais, resolucdo  de com a secretaria de | Educagéo

resolucéo de

conflitos

conflitos.

educacéo sobre
Terminalidade

Especifica
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Reunid N° Tempo | Implementacao Assunto Convidado Principais Propostas de solucao Planejamento de Reavaliaca
0 fami Proposta Problemas acoes 0 da agenda
Liares

102 22 120° A pessoa | Direito das | Pesquisador | O ndo cumprimento | Necessidade de | Discussdo com a | Reunido
indicada  pela | pessoas com | a das leis vigentes | mobilizagdo das | secretaria da | final do
secretaria  de | deficiéncia - sobre a educagdo | familias para exigir o | educagdo onde as | trabalho de
educacdo  ndo | Legislacdo atual especial e a | cumprimento das leis e | maes escolhidas | pesquisa.
compareceu. A incluséo escolar. a qualidade do ensino. | levariam as reivindica | Direito das
pesquisadora A falta de | Lutar para que as | ¢Besdo grupo. pessoas com
assumiu a capacitacdo dos | familias  tenham o | Discutir o destino do | deficiéncia e
discusséo. professores e das | direito de serem | grupo de familiaresna | o trabalho

escolas comuns e | representadas juntos aos | préxima reunido. com
especiais para | 6rgdos municipais que familias.
trabalharem com as | discutem sobre a

pessoas com | educacdo da pessoa com

deficiéncia. deficiéncia.

118 23 120° Foi convidada | Direitos das | Profa. Dra. | Dificuldade de | Manutengdo do grupo | Redefinir agenda e | Reunidfo a
para este Ultimo | pessoas com | Enicéia capacitacdo de | para continuar na luta | novas condicGes de | ser
encontro a | deficiéncias, professores e | pelos  direitos das | trabalho do grupo. | agendada
orientadora inclusdo escolar, cumprimento  das | pessoas com deficiéncia | Continuar

deste  trabalho

de pesquisa.

plano de desen
volvimento

individualizado,
importancia  da

familia.

leis

e suas familias

implementando as
acBes propostas nos

encontros anteriores
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3.5.4 Etapa de Pos-Teste

Concluida a intervencédo foi efetuada a reaplicacdo da FES e a avaliacdo da validade
social da intervengdo na perspectiva dos pais. A FES foi reaplicada durante a 112 reunido
(conforme descrito anteriormente) para aproveitar a presenca, naquele momento, da auxiliar
de pesquisa que ja tinha participado na etapa de pré-teste. Trés participantes ndo estavam
presentes nesta reunido e foram procurados posteriormente para que preenchessem o
instrumento.

Devido a dificuldades com o agendamento do transporte adaptado naquele periodo,
ndo foi possivel reunir todo o grupo para a aplicacdo do questionario da validade social,
optando por aplica-lo em dois lugares distintos e de facil acesso a maioria, nas instituicdes A e
C. Para evitar constrangimentos, oferecer maior liberdade no preenchimento do instrumento e
garantir maior autenticidade nas respostas, foi explicado aos participantes que ndo seria
obrigatdrio o preenchimento do questionario e que ndo precisavam se identificar na folha de
resposta. Apenas um participante ndo pode responder o questionario, pois o0 contato se tornou

dificil devido sua mudanga para outro municipio.

3.6 Procedimento de Analise dos Dados

Tendo em vista a natureza mista da coleta dos dados na pesquisa-acdo, a analise sera
feita em duas partes: dos dados quantitativos e qualitativos. A avaliacdo quantitativa se
relaciona, nesse caso, com o desenvolvimento dos participantes no plano pessoal, enquanto a
avaliagdo qualitativa se relaciona com o desenvolvimento nos planos interpessoal,
organizacional e institucional. Uma avaliacdo global como essa fornece uma ampla viséo dos
participantes e de suas relacdes em varios niveis.

Em relacdo aos dados quantitativos a principal medida foi o nivel de empoderamento
das familias mensurado pela FES. Esta escala permite derivar quatro outras subescalas, a
saber:

a) “sistema de militdncia”, que contém os itens relacionados com 0s pensamentos,
crengas e comportamentos dos pais frente ao contato com diversos servigos.

b) “sistema de conhecimento”, cujos itens refletem o conhecimento e habilidade dos

pais em conseguirem, dos prestadores de servicos, 0s recursos necessarios para o filho.
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C) “sistema de competéncia”, com itens que representam a maneira que o pai avalia a
sua propria competéncia e habilidade, e

d) “sistema de auto-eficacia”, onde estdo os itens relacionados com a capacidade dos
pais em perceber as suas habilidades de utilizar e produzir impacto sobre o0s servicos
prestados a familia.

A distribuicdo dos 34 itens nestas quatro subescalas sio encontradas no APENDICE 1.

A pontuacdo da FES varia de 34 a 170, podendo ser expressa também em valores
percentuais, sendo que quanto maior a pontuacdo, maior € estimado o empoderamento do
respondente. A escala permite ainda computar a pontuagédo nas quatro sub-escalas.

Andlises estatisticas dos dados baseados na pontuacdo da FES foram realizadas com a
finalidade de avaliar se haveria diferencas nas pontuacfes iniciais em funcdo de outras
variaveis dos participantes que poderiam explicar eventuais diferencas no pds-teste. Assim 0s
dados das pontuagdes coletados no pré-teste com a FES foram cruzados com as varidveis
género, idade e tipo de deficiéncia dos filhos dos participantes, tipo de parentesco, estado
civil, religido, raca, profissao do familiar participante, nivel de escolaridade e nivel
socioecondémico da familia.

Em seguida sdo comparadas as medidas pré e pos-teste na FES para cada um dos
familiares, na pontuacéo total e em cada uma das quatro sub-escalas. Os dados sdo colocados
sob a forma de frequéncia e porcentagens, sendo estas Ultimas calculadas da seguinte maneira:
frequéncias/total de valores possiveis x 100, para cada sub-escala- FES, de acordo com o
naumero de questdes que compdem cada subescala. O Sistema de Militancia, é composto por 9
questdes (=45), o Sistema de Conhecimento com 11 questbes (= 55), o Sistema de
Competéncia, com 8 questbes (= 40) e o Sistema de Auto-eficacia, com 6 questbes (= 30).

Com o objetivo de verificar diferencas entre grupos e a existéncia ou ndo de
correlagdes, estatisticamente significantes, entre os resultados obtidos foi aplicado o
Coeficiente de Correlacdo de Spearman (SIEGEL, 1975) para algumas anélises, e o teste de
Wilcoxon (SIEGEL, 1975) em outras.

Concluida a analise quantitativa, a partir dos dados encontrados foi selecionada uma
amostra de seis familiares para aprofundar a analise, agora baseada em dados qualitativos.
Foram escolhidos dois participantes que obtiveram os melhores resultados estatisticos quando
comparados os valores da FES pré e pos-intervencdo nas quatro subescalas (P1 e P2), da

mesma forma, dois participantes que obtiveram os piores resultados (P7 e P10), um
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participante que obteve o melhor resultado da FES pre-intervengdo (P26) e outro que
apresentou o pior resultado da FES pré-intervencéo (P15).

A partir das filmagens e descricdo das reunides, e do diario da pesquisadora
descreveu-se como foi a participacdo dos pais nos trabalhos do grupo com a finalidade de
entender melhor o comportamento desses pais ao longo das reunibes, em relacdo ao
empoderamento.

Foi realizada também a avaliacdo estatistica dos resultados obtidos na aplicacdo da
escala Likert da validade social da intervencdo. Foi feita analise descritiva a partir das

frequéncias e porcentagens de respostas aos 21 itens desta escala.
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4 DETALHAMENTO DA INTERVENCAO

Conforma j& apontado, a etapa de intervencdo baseada na pesquisa-acdo foi
desenvolvida em 11 encontros, e a seguir serdo apresentadas descricdes de cada uma essas
reunides.

Tendo em vista a diferenga na natureza diferenciada das primeiras reunides elas foram
descritas detalhadamente a partir das filmagens e diario do pesquisador. Esta descri¢do foi
efetuada de modo a conter os principais eventos e como ocorreu a participacdo e atuacao dos
pais no processo de empoderamento.

No caso das demais reunides ndo foi realizada uma transcri¢éo tdo detalhada a fim de
evitar repetices desnecessarias, pois todas seguem o mesmo formato. As descri¢bes, também
baseadas nas informacdes coletadas em diario de campo e nas filmagens contém apenas uma
sintese com as informacfes oferecidas pelos palestrantes, as interferéncias dos familiares
(questionamentos, sugestdes, opinides, discussoes, etc), a definicdo das propostas de pautas

das proximas reunides, e outros fatos considerados relevantes para retratar a sessao.

12 Reunido — Escolha dos temas

Esta foi uma reunido exploratéria e teve como objetivo o levantamento das situacoes-
problema, ou seja, o diagndstico da situacdo em que os participantes estavam envolvidos nos
diversos campos sociais. Identificados os pontos de maior relevancia para o grupo, estes
passariam a fazer parte dos temas de discusséo das reunides subsequentes.

Para esse fim, optou-se por trabalhar com os familiares utilizando a técnica de grupo
focal, assim como discutido no item 3.5.3.

Essa reunido teve inicio com uma apresentacdo rapida de alguns componentes que
estavam ausentes na reunido anterior. Logo apos, o pesquisador explicou aos familiares que
seriam divididos em trés grupos e colocados em salas diferentes para dar inicio a discussdo.
Cada grupo foi composto de sete participantes e uma moderadora, sendo uma delas a
pesquisadora e outras duas doutorandas da area da educacéo especial (auxiliares Al e A3). As
moderadoras atuaram facilitando o processo de discussdo, estimularam a participacdo de

todos de forma igualitaria, mantiveram o foco no assunto proposto e fizeram
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encaminhamentos devidos sem, no entanto, exprimir suas opinides ou interferir de forma
diretiva na comunicacéo e interacdo do grupo, conforme orienta Gatti (2005).

Os trés grupos focais se iniciaram com a explicacdo dos moderadores de como seria
realizada a reunido e que teriam cerca de 50 minutos para a discussdo. Todos trabalharam a
partir de uma mesma questdo direcionadora apresentada pelas moderadoras: “Pensando nos
direitos das pessoas com deficiéncia e de seus familiares, sobre o que vocés gostariam de
discutir durante as reunides?”. As reunides foram filmadas na integra, e os resultados sédo

apresentados a seguir.

Grupo focal 1 (Pesquisadora)

Os participantes, estimulados pela questdo direcionadora, imediatamente, comecgaram a
se posicionar.

P21 falou a respeito de um livro da CORDE (Coordenadoria Nacional para Integracao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia),cujo nome ndo sabia ao certo, mas que trazia todos os
direitos relacionados com a salde, a educacdo e a assisténcia social. Explicou que a pessoa
com deficiéncia tem os mesmos direitos que outra sem deficiéncia, mas que, para isso, teriam
que se unir para fazer valer os seus direitos.

P6 concordou com P21 que todos tinham os mesmos direitos, mas que 0s mais
importantes seriam o direito a acessibilidade e ao transporte pablico adaptado, pois estes ndo
estavam sendo respeitados em Uberlandia.

P21 acrescentou que a saude também era um tema muito relevante devido a falta de
profissionais e de espaco fisico para o tratamento dos filhos nos servigos de salde.

P16 reclamou do sistema do transporte publico adaptado, que transportava a pessoa com
deficiéncia apenas para os servicos de salde e ndo o fazia para as escolas, e argumentou que 0
atendimento a saude e a educagdo das criancas com deficiéncia deveria ser realizado no
mesmo local. Declarou que o “Campus” (local onde recebe assisténcia) deveria também ser
uma escola.

P6 mencionou que a inclusdo escolar ndo existia em Uberlandia, citando o exemplo de
seu filho, que estava tendo dificuldade de ser matriculado na escola regular. Ela assegurou
saber que este direito existia, mas relatou que a lei ndo era cumprida pelas escolas.

P19, P23, P12 e P3 tiveram que ser estimuladas a falar pela moderadora.
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P19 comentou que seu filho estava estudando em uma escola regular, mas que
concordava que teria que ser discutido o direito a educagdo, porque conhecia muitas pessoas
que ndo estavam conseguindo matricular seus filhos nas escolas.

P23 observou que gostaria de saber se 0s pais tinham o direito de questionar o trabalho
dos profissionais que atendem as criangas com deficiéncia, pois ela ndo estava concordando
com o que alguns profissionais da saude estavam fazendo com a sua filha, e ela ndo tinha
coragem de perguntar nada a eles.

P6 respondeu a P23 que tinha, sim; esse direito e que sempre dava palpites no
tratamento dos seus filhos.

P23 também comentou que gostaria que fossem discutidos os direitos previdenciarios,
pois nenhum dos outros pais, que ela conhecia, sabia esclarecer as suas ddvidas sobre
aposentadoria.

P12 afirmou estar também interessada nesse tema e que gostaria de saber se as maes
tinham algum “direito especial” ou beneficio, visto que elas ndo conseguiam trabalhar, por ter
que cuidar dos filhos, também porque “sdo de carne e 0sso” , tém problemas de salde, fazem
tratamentos e gastam muito dinheiro com remedios.

P21 concordou, reforcando a ideia de conhecer melhor os direitos das criancgas, e
também dos familiares, a salde, e citou o0 nome do promotor de justica da saude e do
deficiente para ajudar a esclarecer tais davidas.

P19 expdbs a necessidade de criar um documento (uma carteirinha) para as pessoas com
deficiéncia, para que eles o pudessem apresentar no caso de terem de solicitar os seus direitos.
Ela citou seu filho com autismo cujos direitos ela encontrava dificuldade de exigir por ele ndo
apresentar nenhuma alteracdo fisica.

P3 concordou com P19 e salientou que os pais deveriam carregar em suas bolsas a lista
de todos os direitos que as pessoas com deficiéncia tém, para apresentarem as pessoas que ndo
acreditavam na existéncia de algumas leis.

P19 referiu que gostaria que fosse discutido o transporte rodoviario intermunicipal, a
respeito de uma lei que garantia o transporte gratuito para a pessoa com deficiéncia e seu
acompanhante.

P21 observou que também ja tinha ouvido falar nesse direito, e questionou a existéncia
do direito ao pagamento de meia-entrada e cadeiras especiais nos cinemas, teatro etc. Ela
afirmou que todos tém direito ao lazer, mas que as pessoas com deficiéncia ndo séo bem

vindas a esses lugares, e que a maioria dos pais fica em casa com seus filhos, pois o transporte
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publico adaptado sé os transporta para tratamentos. “E de que adianta ter direito se as
pessoas com deficiéncia ndo sdo respeitadas?”

Vérias outras interferéncias dos participantes no sentido de apenas concordar com o
posicionamento de outros pais ndo foram mostradas aqui.

Todos os pais participaram de forma tranquila e produtiva. P21 se destacou pelo seu
conhecimento sobre os direitos discutidos e sobre 0s servigos publicos prestados a pessoa com
deficiéncia. P19, P16, e P6 tiveram uma atuacdo participativa no grupo, fazendo observacoes
importantes sobre alguns temas. P23, P3 e P12 se mostraram mais timidas, mas capazes de
expor suas davidas e opinides, quando estimuladas a falar. Observou-se que as opinides ou
exposicoes desses familiares eram frutos de suas experiéncias ou necessidades pessoais.

Apdbs 45 minutos, a moderadora informou que a discussao estava chegando ao final e
listou os temas que os participantes levantaram como 0s mais importantes para serem
discutidos, e que, por ordem de relevancia, seriam: direito a salde, educacdo, direito
previdenciario, transporte e acessibilidade, lazer e esporte. Os participantes foram
guestionados se queriam acrescentar mais algum item, e, como se posicionaram satisfeitos
com a lista apontada, a moderadora elogiou e agradeceu a participacdo de todos e 0s

encaminhou para outra sala com o restante dos familiares.

Grupo Focal 2 (Al)

A moderadora deu inicio aos trabalhos, lendo e explicando a questdo que seria o foco da
discussdo.

P24 foi a primeira a falar explicando que o mais importante a ser discutido era o direito
a saude. A moderadora solicitou mais detalhes sobre o que elas queriam colocar com direito a
salde.

P26 explicou que seria pertinente conhecer os direitos, pois elas nem sabiam ao certo
quais seriam eles. P8, P18 e P24 deram exemplos, questionando o direito a prioridade no
atendimento e o direito de procurar diretamente o Hospital de Clinicas e ndo ter que ser
referenciados pelas Unidades de Atendimento nos bairros da periferia.

P18 criticou a fila de espera para procedimentos diagndsticos e tratamentos cirirgicos,
que ndo priorizam o atendimento da pessoa com deficiéncia, exemplificando o caso de sua
filha.
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P26 opinou que eles precisavam conhecer bem os direitos para poder cobrar ou exigir
que eles fossem cumpridos. “Como elas poderiam exigir uma coisa que nem sabem se tem
direito?”

P24 gostaria que fosse discutido o direito previdenciario, citando como exemplo o
direito & aposentadoria. P26 acrescentou a necessidade de conhecer melhor o direito ao
auxilio doenca e ao “LOAS” (Lei Organica da Assisténcia Social), que eram diferentes da
aposentadoria, referindo-se ao Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social
(BPC-LOAS). P24 caracterizou o “LOAS” como pior do que a aposentadoria, pois poucos o
conseguiam e, por ndo ser permanente, poderia ser suspenso a qualquer momento conforme a
situacdo socioeconémica da familia.

P26 falou da necessidade de conhecer os direitos ao transporte. P18 concordou e
acrescentou que poucos conseguiam o transporte para seus filhos e precisavam saber como era
feita a selecdo dos beneficiarios. P26 informou que os critérios que a prefeitura usava nédo
eram claros e precisavam de maiores explicacdes quanto a este direito.

P20 argumentou que, ao se conseguir um direito como esse do transporte adaptado,
seria melhor se ele fosse permanente, e ndo por um periodo limitado como vinha acontecendo.
P4 apontou que deveria ser discutida a exigéncia de se transportar a crianga apenas para um
atendimento por dia, tendo, muitas vezes, que optar pelo atendimento da area da saude ou
pela escola. P26 explicou que o transporte porta a porta era municipal e que varios vereadores
ja tinham tentado retirar esse beneficio para diminuir os gastos na secretaria de transportes, e
que precisavam ficar atentas para que isso ndo acontecesse. P7 lembrou que existia o
transporte gratuito intermunicipal e estadual e que também poderia ser discutido nas reunides.

A moderadora incentivou as mées a participar da discussao e perguntou que outros
direitos elas interessavam debater.

P26 citou o direito & educagdo, mas P18 objetou que ndo achava este tema relevante
porque ndo concordava com a politica de inclusdo escolar. P20 discordou lembrando que a
parte pedagogica era importante para todos, mas que o problema era que os professores néo
conseguiam ensinar os seus filhos, e eles iam na escola apenas para passear. P8 disse que
deveria haver um local que oferecesse atendimento a saude e educagdo em um mesmo local,
para evitar que ‘‘ficassem indo de um lado para outro todos os dias”. P4 afirmou que nao
existia inclusdo para os filhos delas, pois eram casos graves, e assegurou que estavam

guerendo transformar as escolas especiais em escolas regulares. P26 gostaria de conhecer
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mais sobre o que vem a ser inclusdo escolar e educacdo especial e as possibilidades de se
colocar uma crianga muito comprometida numa escola.

P24 sugeriu “se sobrar alguma reunido” gostaria de conhecer os direitos ao lazer. P26
acrescentou que todos os meninos tém direito ao lazer, mas P4 reforgou que se ele existir nao
é respeitado, e todas as demais questionaram se existe mesmo essa lei, pois ninguém a
conhecia e nunca desfrutaram desse direito.

P8 observou da necessidade dos pais andarem com as leis na méo para mostrar, em
todos os lugares, a fim de exigirem o cumprimento de seus direitos. P26 gostou da ideia
dizendo que poderiam fazer uma cartilha com todos os direitos.

P26 lembrou que, quando fossem falar de saude, teriam que tocar no assunto dos
medicamentos de uso continuo, e P18 acrescentou também a urgéncia de facilitar a aquisicao
das receitas dos medicamentos de uso controlado.

P8 levantou a questdo da necessidade de adaptacdo de cadeiras de roda, e P4 reforgou
afirmando a dificuldade de se conseguir Grteses e proteses de qualidade, pois sé contavam
com o auxilio da AACD, que, na sua opinido nao estava oferecendo um servico de qualidade.

A moderadora questionou se elas conheciam o que era assessibilidade, e explicou o que
significava. Apenas P20 achou indispensavel falar sobre isso, e especificamente sobre Braille,
pois seu filho tinha deficiéncia visual.

P26 pediu atencdo para as outras mées para lembrar que estavam ali para conhecer os
seus direitos e de seus filhos, mas os pais ndo poderiam se esquecer de que também tem seus
deveres e ndo podiam ser negligentes. P18 e P4 concordaram que a responsabilidade dos pais
realmente era muito grande.

Nessa reunido, estava presente uma das mdaes, P26, que é a presidente de uma
associacdo de mées. Ela foi a participante mais atuante do grupo,pois mostrou conhecer bem
alguns direitos que foram discutidos, tendo facilidade na conclusdo dos assuntos discutidos e
no desenvolvimento de propostas de encaminhamento. P24 e P8 tinham muitas duvidas, o que
enriqueceu a discussdo. P4, P20 e P18 tiveram facilidade em exemplificar com fatos da vida
diaria as dificuldades com os seus filhos. P7, apesar de estimulada a posicionar-se, participou
pouco talvez por uma dificuldade de expressar suas ideias.

A moderadora finalizou a discussdo, reforcando que os temas mais relevantes
apresentados por elas foram direito a saude, previdéncia social, transporte, educacéo,

acessibilidade e lazer, e encaminhou as maes para continuar a reunido com o restante do

grupo.
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Grupo Focal 3 (A3)

A moderadora A3 desencadeou o processo de discussao, e os familiares logo iniciaram
as suas falas.

P14 ponderou que gostaria de saber mais sobre os direitos previdenciarios e direitos
trabalhistas, pois tinha dlvidas quanto a aposentadoria da filha e questionou se os pais tinham
direito a estabilidade no emprego em empresas privadas. P9 acrescentou que ndo conhecia
esses direitos, mas sabia que existia uma “pensdo familiar”, que tinha um valor tdo pequeno
gue ndo cobria os gastos com o filho com deficiéncia. Todos concordaram.

P10 falou do direito ao transporte adaptado que, por lei, transportava a pessoa com
deficiéncia apenas para uma atividade por dia e ndo transportavam, se caso fosse para lazer.
A pessoa com deficiéncia ficava trancada dentro de casa, porque nao tinha como ser
transportada para uma festa ou para um clube. P14 confirmou que, para conseguir o direito ao
transporte porta a porta, teve que anexar todos os recibos de gastos com sua filha, como
ganhava mais de um salério minimo por més ndo teria direito ao transporte, e afirmou que
gostaria que esta lei mudasse para poder ajudar mais pessoas.

P5 retomou o assunto do direito previdenciario, questionando se as maes que tinham
que ficar com os filhos em casa ndo teriam direito a algum beneficio. Alguns do grupo
afirmam que este beneficio ndo existe, mas que deveriam tirar esta ddvida com algum
advogado. P10 instruiu que havia diferenca entre o “LOAS” ¢ a aposentadoria ¢ gostaria de
discutir como aposentar a pessoa com deficiéncia, visto ser um beneficio bem melhor por nao
poder ser cancelado e também por ter direito ao décimo terceiro salario. P14 perguntou, se
pagasse 0 INSS durante um ano para sua filha, ela teria direito a ser aposentada.

Em funcdo da demanda por informacOes, a mediadora comunicou que ndo seria 0
momento de responder a estas perguntas, mas que elas teriam respostas durante o trabalho do
grupo.

P11 orientou que poderiam convidar algum perito do INSS para vir dar uma palestra
para 0 grupo. Todos gostaram da idéia, pois era um assunto que estava gerando muitas
duvidas entre eles. P13 explicou que a familia que recebe o LOAS ndo tem direito a abrir
conta bancaria, pois partem do principio de que, se a familia tem dinheiro no banco, nédo
necessitaria do beneficio. Todos se mostraram indignados com esta informacdo e
questionaram se isso ndo poderia ser alterado.

P22 se mostrou interessada no direito & assisténcia social para a aquisi¢do de fraldas,

remédios, suplementos alimentares etc.
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P10 comentou sobre a necessidade de se conhecer o direito a saude para exigir melhor
qualidade no atendimento de seus filhos. P14, P11, P13 e P5 citaram exemplos de maus tratos
nos hospitais da cidade. P5 reclamou da dificuldade em conseguir receita médica dos
remeédios de uso continuo e na marcacdo de consultas ambulatoriais. Informou que gostaria
que existisse um local que pudesse atender os deficientes de forma prioritaria. P10 concordou
com ele.

P9, apos ser estimulada a falar, afirma ter davida em relacdo aos direitos trabalhistas,
guestionando se haveria possibilidade de diminuicdo de sua carga horéria pelo fato de ter filho
com deficiéncia.

P11 mencionou estar interessada em conhecer os caminhos legais para se exigir o
cumprimento do direito a educacao, visto que as escolas tém negado vagas para as crian¢as
com deficiéncia. P10 acrescentou que, quando as criangas eram matriculadas nas escolas, o
problema era bem pior, pois eram vitimas de maus tratos e, por isso, era contra a inclusdo
escolar das criancas nas escolas regulares, mas ponderou que também existiam problemas nas
escolas especiais. P14 criticou a escola da APAE (Associacdo dos Pais e Amigos dos
Excepcionais).

P9 revelou duvida quanto ao direito de diminui¢do de impostos na compra de carros ou
no imposto de renda. P11 explicou os passos para utilizar o beneficio na compra de carros,
pois ja tinha comprado um carro nessas condi¢oes.

P13 assegurou que direitos existiam, mas os prestadores dos servigos maltratavam as
mées e os filhos com deficiéncia, citando, como exemplo o motorista da van que fazia o
transporte porta a porta de seu filho. P10 concordou e também deu exemplos de maus tratos e
discriminagdo na rea da saude e transporte coletivo.

A moderadora prosseguiu dizendo que eles estavam discutindo problemas de direitos
humanos, os quais poderiam ser colocados na lista de temas para discussbes futuras. Ela
também informou que ja estava proximo do final da discussao e perguntou se eles queriam
acrescentar mais alguma coisa.

P11 perguntou sobre o Conselho Municipal do Portador de Deficiéncia, solicitando
esclarecimentos sobre o seu campo de atuagéo.

Nesse grupo, um dos pais, P14, participou o tempo todo da discussdo com palpites e
interferéncias em todos os assuntos. P10 também demostrou muito interesse na discusséo, e

inclusive experiéncia com alguns temas. P13 e P11 tiveram uma participacdo moderada, mas
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bastante produtiva. P9, P22 e P5 participaram de forma discreta, mas deixaram suas
contribuic@es para o grupo.

A moderadora terminou a discusséo, listando os temas mais levantados pelos familiares:
direito previdenciario, saude, transporte e acessibilidade, educacdo, direitos humanos,
assisténcia social, lazer e direitos trabalhistas. Todos concordaram e foram encaminhados para
a reunido com o restante do grupo.

Prosseguindo a reunido com todo o grupo de familiares, a pesquisadora listou, em um
quadro negro, 0s temas sugeridos pelos trés grupos focais, expondo-0s aos participantes para
que pudessem confirmar se seriam aqueles temas mesmo que gostariam de discutir nas
proximas reuniées. Todos concordaram com os temas apresentados. Entdo, ap6s o trabalho
com os grupos focais, os temas escolhidos pelos familiares foram: direito a salde, educacéo,
direito previdenciario, transporte e acessibilidade, lazer e esporte, direitos humanos, direitos
trabalhistas e assisténcia social.

P21 sugeriu ao grupo que, antes de iniciarem a discussdo dos temas especificos, se
trouxesse alguém para explicar sobre os direitos de forma mais geral, pois ela e muitos que
estavam ali nem sabiam da existéncia de alguns direitos apontados na reunido. Todos
concordaram com a proposta.

Foi criada uma agenda provisoria com reunides a cada 15 dias, excetuando os feriados.
A pesquisadora colocou em discussdo quem poderia ser convidado para a préxima reunido,
cujo tema seria, conforme sugestdo do grupo, “Os direitos da pessoa com deficiéncia”. P21 e
P26 apontaram o nome de trés pessoas. O grupo escolheu o nome do Dr. Lacio Flavio
(Promotor de Justica da Saude, do Deficiente, e do 1doso).

A pesquisadora explicou aos participantes que toda acdo do grupo poderia ser
auxiliada por ela, mas deveria ser liderada por um ou mais participantes e gostaria de saber
guem deles poderia ficar responsavel por convidar o promotor para participar da proxima
reunido. Houve certa hesitagdo por parte dos participantes, mas P21 perguntou a P26 se ela
ndo poderia fazer o convite. P26 aceitou, e foi criada uma comisséo responsavel pela proxima
reunido formada por P26, P21 e a pesquisadora.

Dando sequéncia a reunido, a pesquisadora solicitou que o grupo escolhesse o
primeiro tema especifico a ser discutido pelo grupo. Com onze votos (de um total de 21), foi
escolhido o tema direito a satde.

A pesquisadora informou que tinha conseguido patrocinio para aquisi¢do de bolsas,

cadernos e canetas personalizados para serem distribuidos entre eles e, portanto, poderiam
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escolher um nome para esse grupo de familiares. Eles ficaram entusiasmados com a ideia e
varios deram seus palpites: “Grupo Poderosos de Uberlandia”, “Unidos Venceremos”,
“Aprendendo para Vencer”, “Diferencas Existem”, “Diferencas Existem, Direitos Também”,
“Somos Todos Iguais na Diferenca”, “Unidos para Vencer”, “Direitos e Deveres para Nossos
Filhos”. Com onze votos, o nome escolhido foi “Diferengas Existem, Direitos Também”.

Para terminar, a pesquisadora fez um apanhado geral do que ocorreu na reunido, e
chamou atencdo para a importancia da presenca de todos. Deixou disponivel um nimero de
telefone celular o qual poderia receber ligacGes a cobrar, caso fosse necessario entrar em
contato com a pesquisadora, e disponibilizou também colchdes e uma auxiliar voluntaria que
ajudaria a cuidar dos filhos que, casualmente, tivessem que vir a reunido com as méaes. Ela
solicitou aos participantes, que caso tivessem problemas com o transporte adaptado, que
entrassem em contato com a pesquisadora ou outro participante para providenciarem outro
transporte. A pesquisadora agradeceu a presenca de todos e encerrou a reunido, permanecendo

disponivel para esclarecer eventuais duvidas dos participantes.

22 Reunido — Direitos das Pessoas com Deficiéncias

A reunido se iniciou com a pesquisadora retomando a proposta de acdo da reunido
anterior, que foi convidar alguém para vir falar para o grupo sobre direito das pessoas com
deficiéncia, e passou a palavra para P26 e P21, que tinham ficado responsaveis por isso. Elas
relataram que fizeram contato telefénico com a secretaria do promotor Lucio Flavio, que,
apos esclarecer sobre o interesse das mées, agendou um horario para que pudessem falar com
ele. A pesquisadora, apenas para acompanhar o trabalho das duas mées, juntou-se a elas na
reunido. As duas mées contaram que fizeram o convite, e o promotor, de forma muito gentil,
aceitou e elogiou a iniciativa do grupo de familiares. P21 referiu que ja conhecia o Dr. Lucio
Flavio e que ha muito ele tem ajudado a AMADEMS — Associacdo das Maes e Amigos dos
Deficientes Mentais Moderados e Severos. Ela considerou: “Eu acho que sem o Ministério
Publico, gente, é super dificil batalhar, e é através do Dr. Lucio Flavio que a gente tem
resolvido todas as questoes dificeis.” P26 acrescentou que o contato foi feito de forma
tranquila e rapida, pois ele é bastante acessivel. Em seguida, o promotor foi chamado para
iniciar os trabalhos com o grupo.
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Primeiramente, o promotor Llcio Flavio agradeceu a P26 e a pesquisadora o convite
para estar junto ao grupo naquela tarde e comentou sobre a importancia de iniciativas como
aquela, principalmente, partindo dos proprios pais o interesse pelo conhecimento das leis. Na
sua atuacdo com o grupo, o promotor esclareceu davidas e forneceu varias informacdes sobre
0 tema, as quais foram resumidas abaixo:

Explicou o que é um promotor de justica e que eles podiam atuar na area civil, como
“fiscal da lei”, na area criminal, representando o Estado, e a partir da Constituicao Federal de
1988, denominada Constituicdo Cidada, a promotoria de justica passou a ter a importante
tarefa de defesa da sociedade e dos direitos do cidad&o.

Explicou que foram criadas as promotorias especializadas, que tinham como fungéo
prioritaria a defesa da sociedade: promotoria do patriménio publico, do consumidor, do meio
ambiente, da infancia e da juventude, da salde, do idoso e do deficiente. Ele acumula os
cargos das areas da salde, do idoso e do deficiente.

Esclareceu que o Ministério Publico ndo faz parte do Poder Judiciério e, sim, do Poder
Executivo, mas age de forma independente tanto administrativa quanto financeiramente, e
1sso garante & promotoria uma autonomia no agir. “A promotoria s6 tem que dar satisfacdo a
sociedade”. “A arma da promotoria é a agdo civil publica nos casos onde o Estado, o
municipio ou o setor privado ndo cumpre com as leis”.

Discutiu a importancia de grupos como este que poderiam representar a demanda de
uma parcela da sociedade, o que auxiliaria em muito o trabalho das promotorias, visto que a
maioria das acdes é coletiva e ndo individual. A respeito deste grupo de familiares, acentuou:
“Essa ¢ uma iniciativa positiva de fortalecer o conjunto e exigir a garantia dos direitos”.
Acrescentou que defender o cidaddo é uma obrigacdo do Ministério Publico, e ndo um favor,
pois sdo prestadores de servicos e devem ter a iniciativa de propor solugdes para os problemas
trazidos pela sociedade.

Relatou vérias conquistas dele, em parceria com a sociedade civil e os conselhos
municipais, em especial, na area da acessibilidade, transformando a cidade em um modelo
para o0 pais. Comentou sua rotina de trabalho na promotoria, e o fato de se sentir orgulhoso
com seu trabalho, pois se hd uma instituicdo que promove agdes positivas para a sociedade, é
0 Ministério Publico, a promotoria de justica.

Respondeu perguntas sobre interdicdo e curatela da pessoa com deficiéncia, sobre o
LOAS e a aposentadoria. Sugeriu 0 nome da Dra. Tania para falar para os familiares sobre

direito previdenciario, porque estavam com muitas ddvidas sobre esse tema, e 0 nome da Dra.
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Beth Puppin para auxiliar o grupo no desenvolvimento de projetos sociais. Finalizou
enfatizando:

“Eu queria so frisar aqui a importdncia da participagdo deste grupo na questdo da

defesa dos direitos, a necessidade de levar isso adiante, aumentar esse grupo,

expandir, levar esta demanda para o conselho municipal, porque la é efetivamente

tracada a politica do municipio. Nao adianta s6 reclamar, é necessario levar hoje a

demanda de vocés para os conselhos municipais para que seja tracada a politica para

o ano que vem. Vocés estdo no caminho certo.”

P21 agradeceu a presenca do Dr. Lucio Flavio, sua brilhante abordagem da questdo
dos direitos da pessoa com deficiéncia e sua disponibilidade em responder as perguntas dos
participantes. Dr. Lucio Flavio agradeceu, novamente, o convite e se colocou a disposicéo de
todos os pais gque, eventualmente, necessitassem de sua ajuda junto a promotoria de justica.

Dando prosseguimento a reunido, a pesquisadora fez um apanhado geral do que foi
falado pelo promotor, principalmente sobre o seu apoio ao trabalho do grupo. P14 perguntou
como poderiam manter o grupo permanente, conforme sugestdo do promotor, pois concordava
com ele. Outros participantes validaram a fala de P14. A pesquisadora esclareceu que esse era
um 6timo exemplo de acdo proposta por eles e resultado da discussao que acabara de ocorrer,
e perguntou se alguém desejaria propor outras acoes.

P2 e P3 sugeriram reunir as informacOes dadas pelo promotor, juntamente com as
demais que viriam das préximas reunides, e fizessem uma cartilha para ser distribuida para o
grupo. Elas também tiveram o apoio do restante do grupo. A pesquisadora declarou que o
trabalho do grupo estava iniciando e que, ao final do ciclo de discussbes, retomaria a
discussdo destas duas propostas: manutencdo do grupo e criacdo de uma cartilha sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia. Todos concordaram com o encaminhamento.

A pesquisadora passou a discutir a agenda do grupo, enfatizando que o tema proposto
para a préxima reunido seria “satide”, mas, assim como o promotor, sentia que o grupo estava
muito ansioso por respostas relacionadas aos direitos previdenciarios e questionou se
gostariam de alterar a agenda, discutindo, primeiramente, esse assunto. Dezenove
participantes concordaram, e seis se posicionaram de forma indiferente a alteragdo da agenda.
Iniciaram, em seguida, a discussdo de quem deveria ser convidado para a proxima reunido e
guem seriam 0s participantes responsaveis. Foram unanimes em seguir a indicacdo do
promotor, que foi a Dra. Tania, funcionaria do INSS, e constituiram a comissao que faria o
convite: P14, P6 e P4.
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A pesquisadora terminou falando a respeito do material que os participantes
receberam: pasta, caderno, caneta e uma copia da Convencdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (APENDICE D). Falou a respeito da importancia de anotarem o0s pontos
principais que forem discutidos pelos palestrantes, suas davidas, e ideias que fossem surgindo
no decorrer dos grupos. Pediu que todos lessem a Convencdo e explicou que, nas primeiras
folhas do caderno a eles entregue estava o calendario provisorio de atividades do grupo
(APENDICE E), e um resumo com exemplo de como ocorreriam as reuniées (APENDICE F).

A pesquisadora agradeceu a presenca de todos e deu por encerrada a reunido.

32 Reunido — Direito Previdenciario

Primeiramente, foi explicado ao grupo que os trés participantes que ficaram
responsaveis pelo convite a ser feito para a Dra. Tania, funcionéria do INSS, ndo conseguiram
0 contato, pois ela estava de férias, sendo necessaria a intervencdo da pesquisadora para se
conseguir o telefone pessoal e do seu domicilio, e assim, fazer o convite. Ela aceitou
prontamente o convite da pesquisadora.

A pesquisadora comecou a reunido apresentando a convidada aos participantes e
orientando que qualquer pergunta poderia ser feita diretamente a ela, ou por escrito, caso nao
quisessem se identificar. Varios participantes estavam receosos de fazer perguntas a
funcionaria do INSS com medo de exporem seus casos pessoais, e com isso, colocarem seus
beneficios em risco.

A convidada, inicialmente, agradeceu o convite dizendo: “E sempre muito bom estar
com voceés esclarecendo sobre direitos, e cada vez que a gente tem oportunidade de conhecer
as pessoas a gente cresce muito. Para mim que trabalho no INSS, conhecer as pessoas é a
melhor parte da historia. Conhecer os direitos € importante, mas conhecer as pessoas € muito
mais importante.”

Ela principiou os trabalhos com uma dindmica chamada entrevista musical, com
objetivo de descontracdo e motivagédo para o trabalho que ia se iniciar. Todos gostaram muito
e participaram ativamente.

Dando continuidade, ela explicou o funcionamento do posto do INSS e suas novas
adaptacGes para melhorar a qualidade do atendimento e humanizar o servigo prestado a
populagéo. Falou sobre a criagdo do banco de dados, para maior rapidez no processo de
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aposentadoria, e sobre uma novidade para o ano de 2009, que seria 0 parecer de um assistente
social para a concesséo de beneficios a idosos e deficientes. Contardo com trés profissionais
dessa area, além daqueles que, lotados na prefeitura, ja auxiliavam o INSS.

Discutiu sobre um projeto, ainda ndo aprovado, que altera a regra da renda per capita
(que hoje é menor que um quarto do salario minimo) para a concessao do beneficio a pessoa
com deficiéncia, e a concessdo do beneficio a todas as pessoas com deficiéncia em uma
mesma familia.

Explicou sobre os beneficios aos idosos e o0 auxilio maternidade, e passou a fala para
0s participantes fazerem suas perguntas.

P17 perguntou se a pessoa com deficiéncia pode pagar o INSS para um dia se
aposentar. Segundo a procuradoria do INSS, ndo seria possivel recolher o beneficio a
aposentadoria, mas, de acordo com Dra. Tania, isso deveria ser possibilitado, pois,
teoricamente, ninguém poderia afirmar que aquela condicdo de deficiéncia nunca seria
revertida, e um dia aquele individuo poderia se aposentar por idade (60 anos para as mulheres
e 65 para os homens desde que tenham um minimo de 15 anos de contribuicdo) ou tempo de
contribuicdo (30 anos para a mulher e 35 anos para 0 homem). Explicou, ainda, que é
impossivel uma pessoa com deficiéncia desde a infancia ser aposentada por invalidez, pois
isto s6 acontece quando a invalidez ocorre ap6s inscricdo como contribuinte do INSS, ou seja,
quando ainda ndo tinha a invalidez.

P15 indagou: Se eu pagar o INSS para meu filho, eu ndo perco o beneficio que ele
recebe?

A palestrante respondeu que sim, pois, quando for revisto o beneficio (que ocorre a
cada dois anos), se estiver pagando o INSS como auténomo, o beneficio seria cancelado, mas
tanto o filho quanto a mae poderiam se inscrever como “facultativo”, que ¢ o caso dos
estudantes, donas de casa, desempregados etc. Se fosse dessa forma, ndo perderia o beneficio.

P26 quis saber qual a diferenca entre o assistente social ja existente e os que foram
contratados pelo INSS. Ela informou que a diferenca era que eles iriam participar do processo
desde o inicio e ndo apenas nas revisdes como vinha acontecendo. Iriam fazer uma avaliacéo
socioecondmica mais abrangente na tentativa de evitar as injusticas que ocorrem
eventualmente, como, por exemplo, concessdao para quem ndo tem o direito e consegue
enganar o sistema, e deixar de conceder o beneficio para aqueles que realmente necessitam.

P9 perguntou sobre o numero desse projeto de lei, e ela respondeu que era o decreto
6227 de setembro de 2007, que vinha regulamentar este novo trabalho dos assistentes sociais
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e também falou da necessidade de revisdo de antigas regras relacionadas com os tipos de
incapacidade e a renda per capita mais abrangente.

P26 questionou como poderiam solicitar uma avaliacdo para quem ainda nao tinha o
beneficio ou reavaliacdo, quando ele ja tinha sido negado. A convidada explicou que o projeto
ainda ndo tinha sido aprovado e que existia um programa de educagdo previdenciaria que
fazia divulgacdo na midia e nos locais principais onde sdo encontrados 0s usuarios que
poderiam ser beneficiados por essas modificacdes.

P4 fez uma pergunta: "E verdade que se entrarmos na justica e provarmos a nossa
impossibilidade de trabalhar por causa do nosso filho e a necessidade de custear os gastos
dele, a gente pode ganhar um quinto do salario minimo?”. A palestrante disse que o poder
judiciario, a qualgquer momento, poderia avaliar um caso e determinar que pagasse um
beneficio além daqueles ja estabelecidos por lei, levando-se em conta a Constituicdo Federal,
os direitos e a necessidade do cidaddo. O INSS tinha poderes limitados, pois apenas seguia as
leis ja existentes e agia de acordo com o principio da legalidade, ou seja, por mais que 0
funcionario possa entender e concordar com a necessidade de uma determinada pessoa que 0s
procurava, estavam limitados ao cumprimento da lei vigente daquele 6rgéo.

P15 perguntou, entdo, como poderiam tentar conseguir esses outros beneficios e se
tinham que procurar um advogado. A convidada explicou que 0s juizes pediam que primeiro
entrassem com a solicitacdo no INSS e, apenas depois de ser negado o pedido, ou seja, a partir
da negativa do INSS, procurassem um advogado ou diretamente o Juizado Especial Federal,
cujo atendimento era gratuito. Ela ofereceu o endereco e explicou como era feito o
procedimento de solicitacdo tanto no INSS quanto no Juizado Federal.

P9 indagou se havia uma idade minima para comecar a contribuir para o INSS, e a
palestrante respondeu que sim, pois a emenda constitucional n°20 trazia uma idade minima de
16 anos, inclusive para se obter o auxilio maternidade.

P26 questionou que, em uma familia cujo pai e mae fossem contribuintes do INSS e o
filho recebesse o beneficio da LOAS, se este poderia ficar com a aposentadoria do pai quando
ele falecesse. A convidada disse que sim, mas ele teria que optar pelo beneficio ou pela
pensdo do pai, pois ndo poderia receber os dois. Ela explicou que seria melhor ficar com a
penséo, pois geraria décimo terceiro salario e era permanente, 0 que ndo aconteceria com o
beneficio da LOAS.

E se a mae também falecesse? Acrescentou P26. Ela esclareceu que, se a mae também
era contribuinte, o filho vai ter o direito de receber as duas pensdes. Dependendo da
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deficiéncia do filho, haveria de se nomear um responsavel por aquela pessoa. Se fosse abaixo
de 21 anos, deveria ser um tutor nomeado pelo juiz, e se fosse acima de 21 anos, um curador
mediante uma acdo judicial. Dever-se-ia nomear um advogado que entrasse com a interdicao,
e uma pessoa da familia se apresentaria como responsavel. A convidada alertou a todos, pois a
acdo de curatela é longa e leva em torno de um ano e meio, mas ndo precisariam esperar 0
resultado final para solicitar os beneficios junto ao INSS, ou seja, apenas a copia do cadastro
do documento de interdicdo no forum seria suficiente para conseguir o beneficio.

P23 perguntou se haveria um tempo minimo ou maximo para se solicitar a pensdo
apos o 6bito dos pais. A palestrante assegurou que o direito ndo caducava, e que poderiam
solicita-lo a qualquer momento, mesmo apds muitos anos do Obito da pessoa, mas o
recebimento dos valores é que obedecia a chamada prescricdo quinquenal, ou seja, 0 INSS s6
pagava o0s ultimos cinco anos. Ela explicou, também, a respeito do auxilio reclusdo e de outras
condigdes de pensdo por morte.

P10 questionou por que quem recebia o auxilio do INSS ndo poderia fazer
empréstimo. A convidada explicou que nem o filho nem os pais do deficiente poderiam fazer
empréstimos baseados nessa fonte de renda, pois este tinha sido um acordo do INSS com as
redes bancérias. Ela afirmou que isto era muito injusto, pois, além de ndo ter as vantagens de
um trabalhador, como os empréstimos para a compra da casa propria, 0s juizes, hoje, estavam
determinando que aquele que teria apenas o beneficio como renda, pagasse, por exemplo,
pensdo alimenticia em caso de uma separacao do casal. Como dividir o beneficio entre os pais
se 0 beneficio na verdade seria para o filho com deficiéncia? Os participantes ficaram
revoltados com tal informagéo.

P21 perguntou se quem tinha o beneficio previdenciario poderia perdé-lo se, na
avaliacdo a cada dois anos, a renda familiar aumentasse. A convidada declarou que sim, e que
era para isso que servia a reavaliagcdo bi-anual. A condicgdo financeira poderia melhorar, a
condicdo da deficiéncia poderia se modificar, a pessoa com deficiéncia poderia ingressar no
mercado de trabalho, e tudo isso alteraria a condicdo de beneficiario ou ndo do INSS.
Acrescentou que existia um projeto de lei a ser votado que garantiria o beneficio ao deficiente
mesmo ele ingressando no mercado de trabalho. E que, se isso ocorresse, seria um grande
avanco no estimulo do trabalho da pessoa com deficiéncia, que, muitas vezes nao trabalha
para nao perder o seu beneficio.

Dra. Tania terminou agradecendo o convite e se colocando a disposi¢do sempre que se

necessitasse de sua contribui¢do. Ela afiancou: “Eu quero desejar a voc€s muita esperanca,
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muita fé em Deus, forca, coragem, que vocés ndo desistam dos familiares de vocés, dos filhos,
das pessoas que vocés estdo cuidando com tanto carinho, ndo desistam porque Deus é Pai.
Que vocés fiquem firmes, e que, quando tiverem dificuldades, levantem a cabeca e pecam a
protecdo do alto, mas ndo desistam. Dentro do credo de cada um, na fé que nés professamos,
seja qualquer religido que nds tenhamos, somos todos filhos do mesmo Pai, que € Deus,
somos irmados ¢ somos familia”. Ela fez uma oragdo com os participantes, finalizando a sua
participacdo naquele encontro

A reunido continuou, com a pesquisadora refor¢ando a importancia do conhecimento
sobre o direito previdenciario e resumindo os temas principais discutidos pela convidada do
dia. Todos gostaram muito da reunido e ficaram impressionados com a posi¢éo tomada pela
convidada, ao perceberem que ela, mesmo sendo funcionaria do INSS, estava do lado das
familias e ndo tinha intencdo de prejudica-los. Os participantes ficaram responsaveis por
difundir as informac6es coletadas no encontro, até que pudéssemos confeccionar uma cartilha.

Foi aventada, por P26, a possibilidade de uma reunido com outro profissional que néo
fosse funcionario do INSS para terem uma ideia de alguém que pudesse contestar a atuacdo da
previdéncia social. Colocado em votagdo, ninguém concordou com a continuacdo do tema
para 0s proximos encontros, dando-se por satisfeitos com a discussdo do dia. Todos
concordaram em manter o calendario com o tema “direitos a saude” para a proxima reunido, €
foi constituida uma comissdo com P10, P1, P4 e a pesquisadora, que iriam procurar a
secretaria da salde e solicitar a presenca de uma pessoa capacitada para esclarecer dividas a
respeito da estrutura de atendimento do SUS.

A pesquisadora agradeceu a presenca de todos e deu por encerrada a reuniao.

4% Reunido — Direito a Saude

Foi dado inicio a reunido com a pesquisadora relatando a experiéncia das participantes
responsaveis pelas atividades do dia, as quais, solicitaram a secretaria de saude do municipio
a indicacdo de um nome para participar do encontro e esclarecer sobre a estrutura do sistema
de saude do municipio, relacionada a pessoa com deficiéncia. Indicaram a pedagoga
Ivanildes, da diretoria de planejamento da prefeitura.

Ivanildes iniciou agradecendo o convite para estar junto ao grupo e comunicou que

falaria sobre a estrutura do atendimento do SUS no municipio, mas, para esclarecer detalhes a
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respeito do atendimento & salde da pessoa com deficiéncia, sugeriu convidar pessoas
relacionadas diretamente aos diversos programas, principalmente os relacionados a salde
mental.

Ela explicou que, recentemente, a secretaria de saude vinha passando por
modificages, pois estavam adotando o mesmo modelo da cidade de Curitiba e implantando o
Plano Diretor da Atengdo Priméaria. A rede de atencdo primaria estava constituida por oito
UAI (Unidade de atendimento Intermediario), oito UBS (Unidade Bésica de Saude) e 39
UBSF (Unidade Basica de Saude da Familia), duas unidades ligadas a universidade, o CAPS
(Centro de Atencdo Psicossocial), o DST-AIDS, e o Hospital de Clinicas da Universidade
(HC-UFU), que atendia a apenas 47% da demanda da cidade. Reportou que, em média, eram
acolhidas 8.970 pessoas por dia, ndo contabilizando os atendimentos do HC-UFU e que o
ideal seria atender 62% de consultas basicas, mas 0 municipio s6 admitia 26%, priorizando o
atendimento secundério e terciario nas UAIs e no HC-UFU. Em sua opini&o, isso deveria ser
mudado nos préximos anos.

A convidada explicou como se dava entrada ao atendimento na area da saude por
intermédio das UBSF, e que s6 a partir dai os pacientes seriam encaminhados, se necessario,
para outros servicos mais complexos na rede integrada de satde de acordo com a classificacdo
de risco.

P16 e P4 reclamaram dos atendimentos nos UBSFs e nas UAIs citando exemplos
pessoais, e a palestrante respondeu explicando que deveriam oficializar as reclamacgfes na
ouvidoria sempre que algo assim ocorresse, pois seria uma maneira de avaliar a qualidade do
servico e a satisfacdo da populacéo.

P24, P10 e P23 disseram ndo concordar com a classificacdo de risco feita pelos
porteiros do HC-UFU, que ndo priorizavam o atendimento ao deficiente. A palestrante
objetou que quem deveria fazer a classificacdo de risco era um médico ou enfermeiro, e
insistiu na necessidade de procurarem a ouvidoria.

A palestrante falou sobre varios projetos em andamento contra a dengue, gravidez na
adolescéncia, mortalidade materno-infantil, hanseniase etc. Explicou sobre os prontuarios
eletrbnicos que estavam sendo implantados e orientou que todos os presentes solicitassem
suas carteirinhas nas UBSFs para facilitar o atendimento na area da saude.

Ivanildes alertou que havia falta de leitos para internagdo no municipio e estava sendo
construido um hospital municipal para buscar suprir a demanda de internacGes e

procedimentos hospitalares de urgéncia.
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Ela ofereceu o telefone da ouvidoria e o0 seu telefone de trabalho para receber
reclamacdes e sugestdes dos participantes.

P26 sugeriu que o grupo fizesse um documento com reclamacdes e sugestdes, visto
que as reivindicacbes das familias das pessoas com deficiéncia eram muitas. Ivanildes
aprovou a ideia e incentivou o grupo para encaminhar a ela esse documento no setor de
planejamento e que ela mesma se comprometeria em dar o devido destino a ele.

Como a convidada ndo soube responder a diversas questdes dos participantes em
relacdo aos direitos especificos a saude das pessoas com deficiéncia, P26 perguntou a ela
quem poderiam convidar para esclarecer as duvidas. Entretanto ela ndo soube indicar ninguém
no momento, mas prometeu que iria verificar na ouvidoria ou no setor juridico quem seria o
mais indicado para falar sobre isso e, depois, entraria em contato com o grupo.

A pesquisadora agradeceu a participacdo de Ivanildes, a qual também agradeceu o
convite e se colocou disponivel para ajudar o grupo no que ela pudesse.

A pesquisadora fez um resumo dos assuntos discutidos na reunido e explicou que as
informac@es oferecidas pela convidada eram importantes, porque todos precisavam entender
como funcionava o atendimento a saide no municipio. Reforgou que todos tinham o direito a
salde, e quanto a prioridade de atendimento nos servicos de urgéncia, a pessoa com
deficiéncia também tinha que se submeter a classificacdo de risco. Observou que havia sido
oprtuno constatar a auséncia de projetos da area da salde relacionados as pessoas com
deficiéncia e suas familias.

P26 aventou a possibilidade de solicitar um local especifico para o atendimento
ambulatorial a pessoa com deficiéncia, principalmente com médicos neurologistas e
psiquiatras, cujas vagas para consultas eram dificilimas de obter. Todos aprovaram a ideia.

Como a palestrante ndo era capacitada para esclarecer todas as ddvidas dos
participantes, concluiram que deveriam continuar discutindo sobre a salde das pessoas com
deficiéncia, ficando P21, P3 e a pesquisadora como responsaveis pelo proximo encontro.

A pesquisadora deu por encerrada a reunido parabenizando todas as participantes pelo

dia das maes.
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5% Reunido — Direito a Satude

A pesquisadora fez um resumo das atividades da equipe na procura de um palestrante
que falasse sobre direitos a satde. Conforme discutido na reunido anterior, a palestrante se
dispds a indicar alguém, mas, segundo ela, a secretaria de satde ndo disponibilizou ninguém
com o perfil solicitado pelo grupo. Desta forma, P21 entrou em contato com o0 COMPOD
(Conselho Municipal do Portador de Deficiéncia), cujo presidente, prontamente, se disp6s a
falar com o grupo.

O convidado, que também era uma pessoa com deficiéncia fisica, contou que ha 30
anos ajudou a fundar a Associacdo dos Paraplégicos de Uberlandia e hd 10 anos vinha
trabalhando com a acessibilidade junto a prefeitura municipal, chegando, entdo, a presidéncia
do COMPOD.

Posteriormente, solicitou que todos se apresentassem informando qual a deficiéncia do
seu filho. Apds a apresentacdo, apontou que sé havia dois pais no grupo e que isso era muito
comum, pois a mulher tinha uma capacidade e disponibilidade maior do que o0 homem no
envolvimento com o filho com deficiéncia. Instruiu, também, que havia uma diferenca entre
doenca e deficiéncia e iria esclarecer no decorrer de sua exposigao.

Em se tratando de leis, ele explicou que existiam leis municipais, estaduais, federais,
decretos, regulamentacdes etc., e que falaria apenas daquelas mais relevantes para as pessoas
com deficiéncias e suas familias.

A respeito da Constituicdo Federal, citou os artigos 6°, 24°, 196°, e 0 23 que tratam
da competéncia da Unido, dos estados e dos municipios no provimento da salde a populacéo
geral e aos deficientes.

Citou a lei federal 8080 de 1990, criada para garantir a promogéo, protecdo e
recuperacdo da salde, abordando os critérios do Ministério da Saude para o atendimento das
pessoas.

Citou o decreto 5296, como um dos principais documentos em defesa dos direitos a
salde da pessoa com deficiéncia, e que regulamentava a lei 10.048, que tratava da prioridade
ao atendimento da pessoa com deficiéncia tanto na salde quanto nas empresas publicas e
privadas, e também discorria sobre acessibilidade. Foi comentada a necessidade de pessoal
especializado para o atendimento das pessoas com deficiéncia auditiva e visual nos servicos
de saude, para oferecer apoio ou uma forma especifica de comunicagdo que facilitassem o

acesso.
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Ele falou sobre a regulamentacéo da definicdo dos diversos tipos de deficiéncia pelo
ministério da saude, dizendo que estas definicbes ndo eram estaticas, pois poderiam ser
susceptiveis a alteragdes, como exemplo, citou a tendéncia atual de alterar o nome da
deficiéncia mental para deficiéncia intelectual.

Gilmar ressaltou a importancia da Convengéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
que, com o apoio da ONU, vinha sendo difundida e aceita por diversos paises, entre eles, o
Brasil. Expbs que a Convencéo versava sobre o direito a salde, e saude de qualidade, com
projetos de prevencdo e tratamento adequados. Discorreu, também, sobre varios direitos
constantes na convengao.

Em relacdo aos projetos da prefeitura, ele esclareceu sobre um programa, nao so, mas
especialmente oferecido ao deficiente, que ¢ o “remédio em casa”. Entretanto, nenhum dos
participantes o0 conhecia, talvez por objetivar as pessoas com deficiéncia fisica. Falou a
respeito do direito a obtencdo de drteses e proteses, do atendimento de alta complexidade, de
equipes multidisciplinares e trabalho transdisciplinar. Mencionou que o COMPOD tinha
conseguido, recentemente, a garantia do direito a aquisicdo de proteses auditivas por
intermédio do SUS para todos os casos de deficiéncia auditiva do municipio.

Nessa reunido, foi constatado que apenas seis dos 23 participantes conheciam o
COMPOD. Ele explicou sua funcéo e informou que seria o0 primeiro érgdo que deveria ser
comunicado, caso os direitos da pessoa com deficiéncia ndo fossem respeitados. Ele disse que
ndo poderiam punir tais acbes, mas tinham como funcdo levar as reclamacbes até as
promotorias de justica federal ou estadual para darem o devido encaminhamento legal.
Asseverou também que as reclamacgfes e denlncias poderiam ser feitas diretamente pelos
participantes nas promotorias e ofereceu o endereco e telefone desses 6rgaos.

Ele elucidou que o conselho era composto por representantes de todos 0os segmentos
que representavam as pessoas com deficiéncia no municipio. P26 fez uma reclamacdo a
respeito de o conselho privilegiar os projetos relacionados a deficiéncia fisica. O convidado
relatou que, realmente, isso ocorreu no passado, porque, historicamente, os membros do
conselho eram pessoas com deficiéncia fisica, mas que, naquele momento, todos tinham
representacdo e os mesmos direitos.

P23, P15, P18 e P26 deram exemplos pessoais de maus tratos no sistema de saude do
municipio. Ele orientou conhecer melhor os direitos e cobrar um atendimento mais

humanizado e, se fosse o caso, oficializar reclamagdes nos 6rgdos competentes.
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P4 perguntou por que ndo havia o servico de fonoaudiologia e terapia ocupacional no
SUS. Ele respondeu que ndo sabia se existia ou ndo, mas, se ndo existisse, teria que ser
solicitado, visto que era um direito da pessoa com deficiéncia 0 acesso a esses tratamentos.

P10 perguntou se existia alguma lei que orientava sobre a necessidade da presenca de
uma enfermeira nas escolas. Gilmar revelou desconhecer lei que normatizasse esse tipo de
atividade na escola, mas que considerava muito importante a presenca de um enfermeiro nas
escolas, principalmente nas escolas especiais.

P14 aludiu ao desrespeito as normas de acessibilidade. Gilmar concordou e norteou
que deveria ser feita a reclamacdo de forma imediata e, se caso fosse no transito, deveriam
chamar o fiscal para lavrar a multa da infrag&o.

P26 perguntou sobre a relacdo entre os direitos da pessoa com deficiéncia e posi¢do
socioeconémica. Ele mencionou que os direitos sdo para todos e que a legislacdo ndo fala a
respeito de exclusividade ou preferéncia para aquele que tem pior condi¢éo socioecondmica.

P6 perguntou sobre o direito ao transporte porta-a-porta e o convidado explicou que
era um servigo oferecido pelo municipio, especificamente para as pessoas com deficiéncia
fisica mais comprometidas, para que freqlientassem a escola e 0s servigos de saude. P15 citou
seu exemplo pessoal onde conseguiu junto a promotoria, que seu filho utilizasse o transporte
porta-a porta, direito este negado inicialmente pelo coordenador deste programa de transporte.

Gilmar concluiu sua apresentacdo dizendo que as leis existiam, mas que, na prética,
muitas vezes, elas ndo eram cumpridas, necessitando da vigilancia constante da pessoa com
deficiéncia e de sua familia. Falou, também, da necessidade de avaliar os servicos e propor
alteracbes ou solugdes para os problemas principais que envolviam a salde da pessoa com
deficiéncia.

A pesquisadora agradeceu a presenga e as informagdes trazidas pelo convidado,
parabenizando-o pelo seu trabalho no COMPOD.

Para finalizar, a pesquisadora reuniu com o grupo e fez um apanhado do conteudo
colocado pelo convidado do dia, lembrando os participantes da lista de reivindicacGes que
deveriam fazer para ser entregue na secretaria de satde. Logo apds, solicitou que definissem
qual o assunto para a préxima reunido. P6 lembrou que ainda faltava falar sobre satde mental,
assim como tinha sido sugerido em uma das reunifes anteriores. Os outros participantes
concordaram, e P6 e P4 se dispuseram a fazer o convite no setor de saude mental do
municipio. Importante ressaltar aqui que a saide mental do municipio era responsavel pelo

atendimento das criancas e adultos com autismo, e também pelos casos mais graves de
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problemas comportamentais, independente do diagndstico, ou seja, havia participantes ja
atendidos pela saude mental e outros pleiteavam esse atendimento, fato esse que talvez
explique porque o grupo optou por ter esclarecimentos sobre esse tema.

A pesquisadora terminou os trabalhos agradecendo a presenca de todos e ressaltando a

importancia do tema discutido nesta reuniéo.

6% Reunido — Direito & Saude

A pesquisadora contou que ndo foi possivel o contato dos participantes com a
secretaria de saude nem com o CAPS, devido a burocracia do setor. Aceitaram manter contato
apenas com a responsavel pela pesquisa, alegando ndo ser necessario 0 contato com 0s
participantes e ndo ter horério disponivel para isso. A pesquisadora fez todo o contato via
telefone com a secretaria de saude e da saide mental, cujos responsaveis indicaram o nome de
uma funcionaria para fazer parte da reuniao.

A pesquisadora apresentou Vanessa ao grupo, como funcionaria do CAPS (Centro de
Atencéo Psicossocial). Ela agradeceu o convite de estar com o grupo e iniciou relatando que o
CAPS iniciou suas atividades em 1999 e estava dividido segundo a idade e a necessidade de
cada usuério. Explicou que havia o CAPS infantil, onde trabalhava, que atendia criancas de
trés a 18 anos, mas também o CAPS adulto e 0 CAPS-AD, que atendia adultos dependentes
de alcool e drogas. Explicou que era um servi¢co municipal, que atendia de segunda a sexta, de
forma gratuita, e atuava tanto com as pessoas com transtornos mentais quanto com suas
familias.

Ela explicou que o servigco oferecido era clinico e ndo pedagdgico e contava com
médicos psiquiatras e psicélogos que trabalhavam com oficinas de danga, musica, pintura,
além de atuar com grupos de mées. De manhd, atendiam as criangas de trés a 11 anos e, a
tarde, os adolescentes de 12 a 18, cujos diagndsticos mais comuns eram depresséo, tentativa
de autoexterminio, bulimia, dependéncia de drogas, esquizofrenia, psicose etc.

Ela falou que o CAPS inicia seus trabalhos de forma ludica, fazendo a crianga
interagir com as outras e ensinando aos pais como fazer isso. Enfatizou o trabalho com as
maes no sentido de fazer com que elas “aceitassem o filho que nasceu com problemas, apés

terem esperado um filho normal”(sic). P15 disse que seu filho ndo tinha sido planejado, ela



84

era solteira e teve muitos problemas na gestagdo, e ele nasceu com deficiéncia, mas nunca
pensou em rejeita-lo.

P17 perguntou se atendiam autistas, e ela lembrou que ja tinham atendidos muitos,
mas que, atualmente, eram poucos. P17 perguntou, onde os autistas, estariam e ela respondeu
que, provavelmente, em casa, sem atendimento algum e que deveriam fazer uma busca ativa
para trazé-los novamente para o0 servico.

P26 indagou sobre a diferenca entre autismo e esquizofrenia, e a convidada explicou
as caracteristicas de cada um desses disturbios. Ela relacionou o autismo a um problema de
afeto entre mae e filho, e P19 questionou se ela realmente acreditava na teoria de que o
autismo era provocado pela mée. Ela alegou que havia vérias teorias e que uma delas era a
ruptura do contato entre mae-bebé, que levaria ao isolamento da crianga. Acrescentou que “a
mde ajuda muito, mas, muitas vezes, atrapalha o desenvolvimento da crianga”. Ninguém
discordou da palestrante, mas notou-se um murmdrio entre 0s participantes, denotando
descontentamento com a fala da convidada.

Vanessa referiu que, para ser atendido no CAPS, ndo precisava de encaminhamento,
bastando comparecer ao local, onde seriam recebidos por uma assistente social que
encaminhava a crianca e a familia para o atendimento que se julgava necessario no momento.
P3 lhe perguntou como era feito o atendimento aos pais, e ela declarou que eram
atendimentos em grupo, na linha psicanalitica, e apenas nos casos mais graves seria feito de
forma individual.

P4, P9 e P20 deram testemunhos de dificuldades em lidar com seus filhos,
principalmente na questdo comportamental, e VVanessa reafirmou a necessidade do tratamento
também das mées.

P26 e P21 disseram conhecer o trabalho do CAPS, mas ndo concordavam com a forma
como as maes eram atendidas, pois passavam por constrangimentos desnecessarios no
atendimento em grupo, devido a exposicdo pessoal e familiar, que achavam inevitavel nesse
tipo de trabalho. Vanessa observou que tentavam evitar, mas que isso poderia realmente
ocorrer.

P26 observou que gostaria de deixar claro que o atendimento do CAPS aos pais era
apenas psicologico e trabalhava na linha psicanalitica, e perguntou por que ndo havia
psicologo da linha comportamental, visto que muitas das criangas atendidas tinham distarbios

de comportamento. A convidada confirmou que ndo havia no CAPS nenhum profissional da
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linha comportamental, mas que o concurso para o0 cargo era publico, e todos poderiam
participar, independente da &rea de atuag&o.

P17 contou que tinha uma filha adulta com autismo, mas nunca tinha sido atendida
pelo CAPS, pois os profissionais que atenderam a sua filha sempre disseram que ndo seria um
caso para o CAPS. Comentou ainda que, assim como a sua filha, muitos autistas estavam em
casa por falta de opcdo, pois o atendimento pouco especifico ndo trazia resultados
satisfatorios, e ela mesma tinha tido uma experiéncia ruim no passado, ao permitir que sua
filha fosse atendida em grupo. Assumiu que era preferivel manter a filha em casa a mistura-la
com outros pacientes com doengas mentais graves, pois 0 autista tinha a tendéncia a imitar o
comportamento do outro. P21 acrescentou que ainda havia um agravante para os filhos
adultos que contavam com pouquissimos recursos terapéuticos na cidade.

P19 deu seu testemunho esclarecendo que foi atendida pelo CAPS e gostou do
trabalho realizado com as mées, mas néo teve bons resultados com seu filho autista de cinco
anos. Desligou-se do servico, porque a familia optou pelo tratamento individual, com o qual
estava obtendo melhores resultados. Vanessa explicou que contavam com 27 psicélogas no
CAPS infantil, mas poucas gostavam do trabalho que faziam, ou seja, trabalhavam
descontentes e, que, consequentemente, isso refletia na qualidade do atendimento.

Vanessa forneceu o endereco e o telefone de contato com o CAPS e estimulou todos
os familiares, principalmente os que tinham filhos com autismo, a comparecerem no local
para uma avaliacdo, pois, se ndo fosse o caso de serem atendidos por eles, poderiam indicar
outros servicos. Agradeceu a todos o convite e se disponibilizou para outros encontros, se
necessario. A pesquisadora agradeceu a presenca da convidada, finalizando a sua atuacao e
passando para a proxima fase da reunido com os participantes.

Apbs a saida da convidada, muitos familiares (P3, P17, P9, P21) se posicionaram
contrarios e insatisfeitos com a atuacdo do CAPS, notadamente as maes que tinham filhos
com autismo e aquelas que j& conheciam o trabalho desse 6rgdo. A pesquisadora fez um
resumo do que tinha sido discutido na reunido, acrescentando que o descontentamento dos
participantes era justificavel, visto que o atendimento oferecido pela salde mental ndo atendia
as necessidades da maioria do grupo, além de utilizar de métodos que as familias
desacreditavam.

Ap0s as trés ultimas reunides do grupo discutindo sobre os direitos a saude, ficou claro
para os participantes que os direitos existiam, mas muitos ndo estavam sendo cumpridos.

Perceberam, também, que muitas de suas necessidades quanto a sadde ndo estavam sendo



86

contempladas nem levadas em consideracdo nas politicas publicas do municipio do estado ou
da Unido.

P4 e P1 disseram que a saude ja era muito ruim para quem nao tinha deficiéncia, mas,
para quem tinha, era pior ainda. P17 lembrou que poderiam fazer reclamacdes e sugestdes
assim como foi orientado pelos palestrantes da &rea da salde e entregar para o secretario ou
para o prefeito. Todos gostaram desta opgéo.

A pesquisadora explicou aos participantes que, de forma geral, foi dificil o acesso a
secretaria de saude do municipio, mas que, por intermédio de um colega médico, conseguiu
conversar com o coordenador da saude da crianca. Ela informou que ele disconhecia projetos
especificos relacionados a salde da pessoa com deficiéncia e, se 0 grupo tivesse interesse,
deveria escolher um representante para levar as reivindicaces da categoria até a secretaria de
salde. Ele sugeriu uma reunido envolvendo os demais coordenadores da area da salude e um
representante dos familiares para discutirem a possibilidade de projetos nessa area, e se
mostrou disponivel para participar.

P21 e P26 pediram a palavra e informaram ao grupo que ja tinham marcado uma
reunido com o secretario da educacdo, na semana seguinte, para cobrar algumas
reivindicagdes antigas relacionadas a sua associacdo, a AMADEMS- Associacdo das Mées e
Amigos dos Deficientes Mentais Moderados e Severos, e desejariam que a pesquisadora
participasse representando o restante do grupo. P26 alegou que n&o solicitou a reunido por
causa do grupo e, sim, para discutir problemas da AMADEMS com a secretaria da educacéo,
mas gostaria que a pesquisadora aproveitasse a oportunidade para falar com o secretario a
respeito de uma possivel parceria entre a secretaria da satde e da educacao no atendimento as
pessoas com deficiéncias mais severas, porque era um desejo de todas as familias da
AMADEMS e, talvez, dos demais participantes do grupo de estudos também. Varios dos
familiares se posicionaram favoraveis a esta ideia, incentivando a pesquisadora a continuar
com os trabalhos. A pesquisadora agradeceu e informou que iria acompanha-las, mas que elas
mesmas poderiam levar essa e outras propostas do grupo, visto que estiveram presentes nas
ultimas discussdes sobre o direito a salde e estavam capacitadas para falar sobre o assunto.

A pesquisadora perguntou se mais alguém gostaria de participar da reunido com o
secretario da educacdo, e P3 se mostrou interessada, ficando acordado que participariam a
pesquisadora, P26, P21 e P3.

Quanto a levar as reivindicagdes do grupo para a secretaria de saude, P26 declarou que

considerava melhor falar diretamente com o secretario da salde, pois 0s projetos entregues
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nas coordenadorias ou nos conselhos dificilmente chegavam ao secretario ou ao prefeito, e
quando chegavam, ja tinham feito as alteracdes a eles convenientes. Comentou, também, que,
quando o projeto era bom, eles assumiam a autoria , desvalorizando a atuacgéo e o trabalho das
associacOes. Todos gostaram da intervencédo de P26 concordando com ela. Ficou decidido que
0S participantes trariam por escrito, na reunido seguinte, reclamacdes, reivindicagdes ou
propostas para serem organizadas e, quando possivel, encaminhadas para o secretario de
salde do municipio.

A pesquisadora perguntou ao grupo se estavam satisfeitos com as informacGes
oferecidas sobre os direitos a salde, ou se pretendiam continuar discutindo sobre o tema.
Todos concordaram na mudanca do tema para a préxima reunido e resolveram dar inicio a
discussdo sobre os direitos a educacdo. P21 informou conhecer algumas pessoas na secretaria
de educacdo e se dispds a fazer o convite a elas. P3 e P17 também se ofereceram para ajudar.

A pesquisadora finalizou agradecendo a presenca e a atuacdo dos participantes,
reforcando a importancia da opinido de cada um para o fortalecimento de todo o grupo.

7% Reunido — Direito a Educacéo

P21, P3 e P17 haviam feito, previamente, contato telefénico com a secretaria de
educacdo da prefeitura, que indicou 0 nome da pessoa responsavel pela educacdo especial.
Entretanto, como esta ndo tinha disponibilidade na data indicada pelo grupo, o convite foi
estendido a Superintendéncia Regional de Ensino, e foi aceito prontamente.

Inicialmente, deve-se, aqui, ressaltar que as familias estavam vivendo um momento
delicado com a diretoria da Superintendéncia Regional de Ensino em referéncia a aplicagdo de
uma lei da terminalidade da escolaridade e com a proibi¢do da permanéncia de familiares no
interior das escolas especiais (enquanto nas escolas especiais da prefeitura isso ndo estava
ocorrendo). Como a palestrante era representante do estado, algumas mées se mostraram
descontentes com a politica de inclusdo escolar, e, por vezes se manifestaram de forma
agressiva ao falar, o que levou a interferéncia da pesquisadora para mediar a discussao. Essa
reunido foi tensa tanto por parte dos participantes, cuja maioria ndo concordava com a
proposta de inclusdo escolar, quanto por parte da palestrante, que ndo conseguia contra-
argumentar de modo a aliviar a ansiedade do grupo.
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A convidada iniciou a reunido se apresentando, informando ser psic6loga, trabalhando
na Superintendéncia Regional de Ensino como analista educacional no Servigo de Apoio a
Inclusdo, como parte de uma equipe de suporte as atividades de inclusdo escolar da pessoa
com deficiéncia no municipio e na regido. Ela explicou que o Brasil optou pelo modelo de
inclusdo de todas as pessoas com deficiéncia e transtornos globais do desenvolvimento nas
escolas regulares, e vem implementando leis e diretrizes para garantir esse direito. Disse que
as escolas, e mesmo as familias, ainda estdo se adaptando a esse movimento de incluséo total,
havendo, ainda, muitas posi¢cdes contrarias, reclamacfes e descontentamento tanto por parte
dos profissionais da area da educacao quanto das pessoas com deficiéncia e suas familias.

P4 interrompeu (se mostrando irritada) inquirindo: “Quando vocés querem que eu
coloque o meu filho na escola é sé para ele ficar la dentro ou é para ele aprender também?
Uma professora me disse que era para eu levar o meu filho de volta para casa porque ela ndo
dava conta de cuidar nem dos 32 alunos da sala, ainda mais do meu filho que precisa de uma
atencdo especial. E o pior é que eu concordei com ela e tirei o meu filho daquela escola.
Quando vocés fazem essas leis vocés pensam nisso? Pensam na professora? Pensam na
gente?”

A palestrante explicou que o movimento de inclusdo era mundial, e o Brasil aceitou e
estava implantando esta proposta. Assinalou, também, que nem os professores nem as
familias do municipio foram consultadas a respeito dessa lei, mas representantes da area da
educacdo, da educacéo especial e de instituices ligadas aos deficientes fizeram e ainda fazem
parte desse movimento nacional. Ela concordou que os municipios estavam passando por uma
fase de adaptagéo, e que ainda existiam muitas barreiras, sendo a maioria delas relacionadas
com a falta de comprometimento dos profissionais e gestores da educacéo.

P21 acentuou que via dificuldade quanto a diversidade das deficiéncias e nos graus de
comprometimento de cada um na sala de aula. Os professores teriam que aprender as
especificidades de cada deficiéncia e de cada aluno. A palestrante concordou com ela e disse
que, nesse momento de adaptacdo das escolas, a familia tinha um papel muito importante de
fiscalizacdo da qualidade do atendimento, devendo denunciar maus tratos, negligéncia,
discriminagdo etc.. Perguntou aos participantes quem tinha filhos frequentando escolas
comuns. Apenas duas pessoas presentes levantaram as méos e, ainda assim, deram exemplos

que configuravam apenas a insercao fisica no ambiente escolar.
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P1 relatou que sua filha ja frequentou escola comum, mas tirou a crianga de l4 e
colocou em escola especial, ao ficar sabendo que “ela passava o tempo todo no banheiro
dando descarga” na escola comum.

P14 indagou a quem os pais poderiam reclamar sobre maus tratos dos deficientes nas
escolas. A palestrante indicou que, inicialmente, precisariam fazer a dendncia ao diretor e, se
ndo houvesse solucdo, deveriam procurar a superintendéncia de ensino. Instruiu, também, que
todos deveriam conhecer a orientagdo SD 01/2005, que previa o atendimento das pessoas com
deficiéncia nas escolas especiais e nas escolas comuns. P21 perguntou, se as escolas especiais
n&o iriam acabar, e ela respondeu que o estado de Minas Gerais optou por manter as escolas
especiais apenas para 0s casos mais graves, numa fase de transicdo, até que pudesse ocorrer a
inclusdo total, assim como orientado pelo governo federal.

P1 perguntou se havia vagas para todas as criancas e jovens com deficiéncias nas
escolas comuns e nas escolas especiais, e a convidada informou que as pessoas com
deficiéncia tinham prioridade para a matricula, e que o Estado estava fazendo cumprir a lei da
terminalidade especifica, que limitava a permanéncia da pessoa com deficiéncia na escola, aos
gue tivessem passado por nove anos do ensino fundamental mais um acréscimo de 50% deste
tempo; exatamente para obter mais vagas para 0s que necessitavam ingressar nas escolas
comuns ou especiais.

P18, P14, P4, P17 esclareceram que as vagas nao existiam ou pelo menos era isso que
os diretores das escolas falavam para os pais. P18 disse que sua filha fora desligada da escola
especial do estado devido a lei da terminalidade, sem encaminhamento algum para outro
servico. Relatou que isso trouxera consequéncias ruins para toda a familia em razdo das
mudangas de comportamento da filha. Alegou que as vagas nas escolas especiais eram muito
poucas, mas tinha conseguido coloca-la na escola especial da prefeitura depois de um longo
tempo na fila de espera. A convidada afirmou que ndo estava sabendo que os diretores das
escolas estavam negando vagas as pessoas com deficiéncia e que, quando issO ocorresse,
deveriam comunicar a Superintendéncia.

P1 indagou se na escola especial ndo haveria necessidade de um enfermeiro para dar
as medicagdes e 0s primeiros socorros para as pessoas com deficiéncia, visto que tinham
proibido a presenca das maes nas escolas especiais do estado. A convidada confirmou que
deveria haver sim, mas que ndo existia este cargo na area da educacdo e que esperavam
modifica¢fes na legislacdo, visto que também havia necessidade de outros profissionais na

escola, citando como exemplo o0s assistentes sociais.
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P26 argumentou que o estado tinha o dever de, inicialmente, dar condigdes as suas
escolas especiais de permanecer com as pessoas com deficiéncia mais severas, antes de
afastar as mées do ambiente escolar. Relatou que, apos este afastamento, houve um caso de
aspiracdo grave e outro de traumatismo craniano, em que as criancas tiveram que ser
atendidas com urgéncia em pronto socorro. A convidada esclareceu que existiam funcionarios
de servigos gerais para auxiliar nas atividades ndo educacionais, e que casoS COMO esses
precisariam ser denunciados na Superintendéncia.

P11 perguntou qual seria o procedimento para matricula nas escolas comuns ou
especiais e qual a orientacdo a ser dada aquelas familias que ndo conseguiam vaga nas
escolas, especialmente, no caso das criancas com autismo. Ela respondeu que a familia
deveria apenas procurar a escola mais proxima de sua residéncia e fornecer os documentos
pessoais exigidos, e que desconhecia o problema de vagas informado pelas mées do grupo.

A convidada reforgou que apenas as pessoas com deficiéncias mais graves deveriam
frequentar as escolas especiais e que as restantes se matriculariam nas escolas comuns, e que
esta conduta era provisoria até as escolas comuns se adaptarem para receber também o0s
alunos com deficiéncias mais severas. P11 assegurou que esse limite entre grave e ndo grave
era muito dificil de ser percebido pelas escolas, e que os diretores vinham negando a
matricula para os autistas e aqueles com deficiéncia intelectual. P16, P9, P15 e P7
confirmaram a informagé&o citando o exemplo dos seus filhos, os quais ndo tinham conseguido
vagas nas escolas regulares.

P1 perguntou se os pais eram obrigados a matricular os filhos na escola comum ou se
poderiam escolher a escola especial. A convidada respondeu que, por engquanto, 0s pais
tinham o direito a escolha, mas que a tendéncia era colocar todos na escola comum
obrigatoriamente, mesmo “aqueles que n&o tinham condigdo de aprender’(sic). Nesse
momento, varios participantes comecaram a falar a0 mesmo tempo, posicionando-se
contrarios a resposta da convidada.

P17 acrecenta que se nem as escolas especiais estavam preparadas para atender as
pessoas com deficiéncias graves, quanto mais as escolas comuns, e que ndao concordava com
ela ao mencionar que 0s mais comprometidos ndo tinham condicéo de aprender, pois, se fosse
dessa forma, era uma incoeréncia, porque estavam optando pela inclusdo do tipo mais radical?
Varios outros participantes concordaram. A pesquisadora teve que intervir mediando a
conversa entre a palestrante e os participantes, pois muitos deles estavam inquietos e irritados

com a posi¢do da palestrante que apresentava a politica do municipio.
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A palestrante continuou explicando que fora mal interpretada e que a equipe da
superintendéncia tinha todo o interesse de “incluir” as pessoas com deficiéncia da melhor
forma possivel. Explicou que toda crianca com deficiéncia tinha direito a ter um plano de
desenvolvimento individualizado, o PDI, e que este deveria ser acompanhado pela familia.
Ela perguntou aos participantes quem acompanhava o desenvolvimento do filho por meio do
PDI, no entanto nenhuma das participantes tinha conhecimento da existéncia de qualquer PDI
de seu filho. Argumentou que os participantes presisariam conhecer melhor os seus direitos
para poder reclamar ou denunciar quando esses direitos ndo fossem respeitados, sendo o
direito ao PDI um deles.

P14, P17, P26, P24 E P4 salientaram que a fiscalizagdo também deveria ser feita pela
secretaria de educacdo, e que precisavam conhecer melhor o que estava realmente
acontecendo no interior das escolas e ndo somente ficar baseados em dados fornecidos pelos
diretores.

A pesquisadora tentou amenizar, dizendo que a palestrante poderia levar as denuncias,
reclamacdes e sugestdes para a superintendéncia.

P23 e P15 acrescentaram exemplos de desrespeito as familias e a falta do PDI nas
escolas.

A palestrante terminou agradecendo e acrecentando que ela ndo estava ciente de
muitos dos problemas apresentados pelos participantes e que contava com as familias para
discutir e buscar resolvé-los, colocando-se a disposicdo na Superintendéncia Regional de
Ensino.

A pesquisadora agradeceu a palestrante, finalizando a participacdo desta.

A reunido continuou com a pesquisadora fazendo um resumo do que foi discutido. Os
participantes levantaram ainda muitas ddvidas, principalmente em relagdo a proposta de
terminalidade especifica e a educacdo de jovens e adultos, citados pela convidada.

A pesquisadora declarou que entendia 0 momento ruim que alguns participantes
estavam vivendo com a Superintendéncia Regional de Ensino, mas que a palestrante era
apenas uma representante daquele érgdo, sem poderes deliberativos. Explicou que o confronto
de opinides de forma agressiva funcionava apenas como desabafo, ndo sendo eficaz para
solucionar eventuais problemas, encaminhar solicitagbes ou denuncias. A pesquisadora
declarou que, se fosse de interesse de todos, em uma proxima oportunidade, poderiam discutir

como seria a melhor maneira de proceder nesses casos e todos concordaram com a proposta.
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Foi discutido com o grupo que o tema sobre os direitos a educacdo ainda seria
discutido na proxima reunido, quando tentariam, mais uma vez, o contato com a secretaria de
educacdo do municipio, ficando responsavel o mesmo grupo formado anteriormente por P21,
P17 e P3.

Assim como previsto no encontro anterior, 0s participantes entregaram, por escrito,
reivindicagdes ou reclamacdes a respeito dos servicos de salde prestados as pessoas com
deficiéncia, as quais deveriam ser entregues em reunido de alguns participantes desse grupo
(P21 e P26) com representantes da secretaria de salde do municipio. Uma lista contendo os
principais itens registrados pelos participantes se encontra no APENDICE G.

Antes de terminar a reunido, a pesquisadora solicitou as maes que contassem ao grupo
como tinha sido a reunido com o secretario de educacdo do municipio, ocorrida naquela
semana. P26, P21 e P3 contaram que a reunido fora muito produtiva e que tinham conseguido
0 apoio da secretaria de educacdo e de alguns vereadores para a reforma e ampliacdo do
Campus Municipal', para a parceria com a secretaria de salde e também para o
remanejamento de funcionarios para aquele local de acordo com a necessidade. Elas
acreditavam que a presenca da pesquisadora tinha sido muito importante para que se
obtivessem esses resultados. Disseram que a pesquisadora soube explicar melhor sobre quais
as necessidades das familias e também sobre a importancia do grupo de pais na luta pelos
direitos das pessoas com deficiéncia. Contaram também que ja haviam marcado para a
préxima semana uma reunido com o promotor estadual, para expor o projeto de parceria da
secretaria da educacao com a salde para o Campus Municipal, e solicitar o seu apoio.

A pesquisadora chamou atencéo do grupo para quéo relevante era a unido das familias,
pois, na reunido, elas nao estavam fazendo solicita¢des individualizadas, mas representando o
grupo e a AMADEMS- Associacgdo das Mées e Amigos dos Deficientes Mentais Moderados
e Severos. Falou também da pertinéncia em identificar as necessidades das familias, saber
organizar ideias e solucdes de problemas e transformé-las em projetos que deveriam ser
apresentados nessas instancias maiores, pois, sO assim, teriam condicdo de conseguir o0 que
mereciam por direito.

A pesquisadora finalizou os trabalhos do dia agradecendo a presenca e a participagdo

de todos.

'Campus Municipal de Atendimento & Pessoa com Deficiéncia, ligado & Secretaria de Educacao e apoiado pela
AMADEMS
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8% Reunido — Direito a Educacéo

A pesquisadora deu inicio a reunido explicando que, novamente, nenhuma das pessoas
responsaveis pela educacgédo especial no municipio se dispds a participar da reunido, alegando
dificuldades com a data e horério das reunides. Dessa forma, discutiriam sobre a Lei da
Terminalidade Especifica, a qual tinha suscitado muitas davidas na reunido anterior. Ela
apresentou a convidada, uma professora da UFU, que estava trabalhando com terminalidade
especifica em sua tese de doutorado.

A palestrante iniciou a apresentacéo agradecendo o convite e dizendo estar se sentindo
em casa, pois conhecia algumas maes do grupo devido ao seu trabalho com pessoas com
deficiéncia na Faculdade de Educacdo Fisica na Universidade Federal de Uberlandia. Ela
informou que iria falar sobre a terminalidade especifica, a qual era simples de se entender,
mas que ainda demandaria muita discussdo por afetar diretamente a vida das pessoas com
deficiéncia e suas familias.

Explicou que a terminalidade especifica apareceu pela primeira vez na Lei 9394 (Lei
da Diretrizes e Bases da Educacdo) de 1996, desenvolvida por profissionais da area da
educacdo e representantes da sociedade. A terminalidade especifica foi prevista, no artigo 59,
para aqueles alunos que ndo atingissem o nivel exigido para a conclusdo do ensino
fundamental em raz&o de suas deficiéncias, ou para os superdotados que a utilizavam para
fazer o contrario, ou seja, abreviar a conclusdo do mesmo nivel de ensino. Observou que,
posteriormente, a resolucdo n.2 de 2001, que instituiu as Diretrizes Nacionais para a Educacéo
Especial, ofereceu mais detalhes sobre a terminalidade especifica em seu artigo 16.

A convidada relatou que as instituigdes poderiam optar por oferecer a terminalidade
especifica apenas para os alunos com grave deficiéncia intelectual ou maltipla, desde que nao
tivessem conseguido uma escolarizacdo adequada ao final do ensino fundamental. Referiu que
esse documento constava de uma certificacdo de conclusdo de escolaridade contendo as
competéncias desenvolvidas pelo educando e um encaminhamento para outro servigo, Como a
educacéo de jovens e adultos (EJA) ou educacdo profissional. Ela explicou aos participantes o
que era a EJA, educacédo profissional, e as possibilidades de encaminhamento profissionais
para esses alunos com a terminalidade especifica.

A palestrante informou que Minas Gerais havia legislacdes que determinavam tambem
um tempo méximo de permanéncia desses alunos na escola, de nove anos do ensino

fundamental mais 50% desse tempo, ou seja, cerca de 14 anos de permanéncia na escola, ao
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final dos quais, deveria ser-lhes oferecida a terminalidade especifica. Ela aludiu que ndo seria
de todo ruim se a lei fosse aplicada de forma correta. No entanto ela alertou para o fato de que
o certificado de terminalidade especifica era um documento que poderia indicar que, apesar
dos esforgos da escola, a pessoa fora incapaz de aprender o conteldo minimo exigido para a
progressdo escolar nos anos subsequentes, e se fosse aplicada de forma indiscriminada,
poderia resultar apenas na retirada das pessoas com deficiéncia do ambiente escolar,
correndo-se o risco de impedir que alunos com deficiéncia prosseguissem no ensino médio e
superior.

P26 manifestou que ndo seria justo dar um documento de “incompeténcia” para um
aluno, sem antes avaliar se a escola ¢ que ndo seria “incompetente” por ndo conseguir
alfabetizar uma pessoa com deficiéncia.

P21 perguntou como ficariam as pessoas com deficiéncia que ndo se encaixavam na
EJA, no ensino profissionalizante e nem tinham como ingressar no mercado de trabalho, o
que seria o caso da maioria dos filhos dos participantes daquele grupo. A convidada alegou
que, na lei, sO teriam essas possibilidades, podendo haver alteracbes desde que propostas
pelos poderes legislativos. Acrescentou que a secretaria de educacdo municipal estaria
aprovando, ainda no ano de 2009, um documento que previa a terminalidade especifica
mesmo para aqueles menos graves, cujo objetivo parecia ser o de abrir mais vagas nas
escolas.

P17 disse que esse certificado s serviria para retirar as pessoas com deficiéncia leve
das escolas e que esse documento nao significaria nada para a pessoa com deficiéncia grave, e
para as familias seria apenas mais um “atestado de incompeténcia” e que ela mesma nao
gostaria que sua filha recebesse algo desse tipo. Afirmou ainda que, se esse documento fosse
apenas para as deficiéncias mais graves, ele ndo precisaria existir, pois essas pessoas com
deficiéncias graves nem estavam nas escolas.

A palestrante esclareceu que esse documento elaborado pelo municipio, que estaria
para ser promulgado na cdmara dos vereadores, fora desenvolvido sem ouvir ou consultar as
pessoas diretamente afetadas nesse processo, que seriam as pessoas com deficiéncia e suas
familias.

P21 argumentou que essa lei ndo resolveria os problemas das pessoas com deficiéncia
mais severa, pois 0s pais lutavam para que o municipio oferecesse um local com atividades e
treinamento adequados para aqueles que ndo conseguiam frequentar uma escola, ou que ja

frequentaram a escola e ndo conseguiram progredir. Acrescentou ainda que essa lei mandaria
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de volta para casa os poucos alunos com deficiéncia que estivessem frequentando as escolas, e
ISSO era incoerente no processo de inclusdo escolar e social.

P17 contou a sua histéria afirmando como ela foi “convidada a retirar a sua filha da
escola especial” havia 11 anos. A palestrante mencionou que faltavam projetos de transicao
para o atendimento as pessoas adultas com deficiéncia e que o local ideal para eles seria
aquele que respeitasse as suas limitacdes e trabalhasse as suas potencialidades.

Para finalizar a convidada confirmou que a terminalidade especifica necessitaria de
uma discussdo mais ampla, a comecar nos municipios, e que poucos locais, no Brasil, tinham
conseguido implanté-la, ou seja, estava havendo muitas duvidas por parte dos profissionais da
educacdo e descontentamentos por parte das pessoas com deficiéncia e suas familias. Ela se
dispbs a ajudar os participantes, caso fosse necessario continuar com a discussdo com a
secretaria da educacao, ou retornar para mais esclarecimentos nos encontros do grupo.

A pesquisadora fez um agradecimento a palestrante pela gentileza de ter aceitado o
convite, ressaltando a sua importante participacdo naquele momento que 0 grupo necessitava
conhecer mais profundamente e se posicionar com seguranca quanto a terminalidade
especifica no municipio.

A reunido continuou, e todo o grupo se posicionou contra a atitude da prefeitura por
ndo ter colocado o assunto em discussdo com as familias, assim como foi informado pela
convidada. A pesquisadora fez uma consulta simples ao grupo, perguntando quem gostaria de
que seu filho recebesse a certificacdo da terminalidade especifica. P17 imediatamente,
pronunciou-se contra, como ja tinha feito anteriormente, e P21 reforcou que considerava
necessaria a terminalidade especifica, mas desde que se seguissem 0s passos pertinentes para
promover uma boa educacdo dentro do periodo dos 14 anos propostos de escolaridade no
ensino fundamental.

P11 exemplificou a pouca qualidade da escola, dizendo que se ninguém dos presentes
conhecia o PDI (estava se referindo ao discutido na reunido anterior), era porque ele nao
existia ou a familia ndo tinha sido consultada sobre o assunto, que era um direito da pessoa
com deficiéncia e um dever da escola.

P1 pediu explicagdes sobre diferengas entre a terminalidade especifica nas escolas
municipais e estaduais, visto que, desde 2008 o estado ja vinha aplicando esta lei na escola de
sua filha. A pesquisadora ponderou que, como ndo era obrigatoria essa certificacdo da
terminalidade, o estado de Minas Gerais optou por concedé-la, enquanto grande parte dos
municipios e outros estados brasileiros ainda ndo tinham adotado tal politica. Explicou,
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também, que varios alunos ja tinham sido retirados das escolas comuns e das escolas especiais
do estado. Alguns deles tinham conseguido se rematricular nas escolas especiais do
municipio.

P26 comentou que o que estavam fazendo era o contrario do principio da incluséo, e
P4 acrescentou, com ironia, que “nem bem colocaram as criancas nas escolas e ja estavam
tirando”.

P11 mencionou que o grupo ndo poderia deixar de fazer alguma coisa contra esse
movimento da prefeitura, no sentido de evitar que essa lei passasse pela camara dos
vereadores. Todos concordaram, e P26 sugeriu uma reunido diretamente com o prefeito, P4
sugeriu que todo o grupo fosse ao gabinete do prefeito com cartazes para chamar a atencéo, e
P21 determinou que deveriam ir apenas alguns representantes. Como 16 participantes
gostariam de participar dessa reunido com o prefeito, foram anotados os nomes de todos 0s
interessados, ficando acordado que P11 e P26 marcariam a reunido e avisariam aos outros
participantes.

P11 resumiu ponderando que o0 objetivo ndo seria se posicionar contra ou a favor, mas
iniciar uma discussao com a prefeitura sobre a terminalidade especifica, ndo permitindo que
0s poucos profissionais da area da educacdo especial tomassem atitudes arbitrarias sem
consultar as familias das pessoas com deficiéncia.

P26 sugeriu também que o grupo levasse um documento por escrito para protocolar na
prefeitura, para que a reunido ndo fosse tratada como uma conversa informal ou uma
reclamacdo. Todos concordaram. Ela informou, também, que tinham participado da reunido
com o promotor estadual e que este 0s apoiaria no projeto de parceria entre as secretarias de
educacao e satude no Campus Municipal.

Para finalizar a reunido, a pesquisadora discutiu a necessidade de abordar a questéo
das habilidades sociais no grupo, especialmente para favorecer bons contatos com autoridades
e profissionais. Foi colocado em discussdo a mudanga na agenda do grupo. Todos
concordaram e ficou decidido que agendariam o tema para 0 proximo encontro, e concluiram
também que seria mantida essa reunido apesar de varios participantes ja declararem a
auséncia, devido ser a ultima semana de férias escolares.

A pesquisadora agradeceu a participacdo de todos, dando por encerrado o trabalho do

grupo.
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9% Reunido — Habilidades Sociais

A pesquisadora deu inicio a reunido solicitando que P26 contasse a0 grupo como se
deu o contato com o prefeito para a discussao sobre a terminalidade especifica. P26 disse que,
antes de marcar a reunido, pediu para que um dos vereadores localizasse 0 projeto de lei sobre
a terminalidade, o qual, realmente, ja se encontrava no gabinete do prefeito. No entanto o
préprio vereador, relatando a assessoria do prefeito o descontentamento do grupo de
familiares, fez com que o projeto retornasse para a secretaria de educacdo com o objetivo de
rediscuti-lo. O vereador também garantiu que, se caso o projeto chegasse a camara dos
vereadores, comunicaria o fato ao grupo. Concluindo, P26 informou que, por engquanto, ndo
tinha sido necessaria a presenca dos familiares e que estavam aguardando um novo
posicionamento da secretaria de educacdo ou 0 agendamento para uma discussdo com o
grupo. Os participantes se mostraram satisfeitos com a atuacdo de P26 e com o resultado
alcancado.

Dando prosseguimento a reunido, a pesquisadora esclareceu, excepcionalmente
naquele dia, ndo falariam sobre os direitos da pessoa com deficiéncia, e sim sobre habilidades
sociais. E que varios familiares estavam ausentes (16 ausentes) devido as férias escolares,
assim como foi discutido na reuniéo anterior.

Este tema tinha sido sugerido pela pesquisadora na Ultima reunido, pois sentiu a
necessidade de orientar o grupo em relacdo a habilidades sociais e relacdes interpessoais, ao
perceber que alguns participantes, ante o conhecimento de seus direitos, estavam com
dificuldade na expressdo de sentimentos, manifestacdo de opinibes, no contato com
autoridades etc.. Esta dificuldade tinha ficado evidente na sétima reunido, quando alguns
participantes entraram em conflito com a convidada daquele dia. Algumas mées do grupo
também tinham vivenciado, naquela época, um confronto com a diretoria da escola de seus
filhos, criando um clima ruim entre as partes envolvidas, com repercussdes negativas para as
familias.

A pesquisadora e a auxiliar A2 organizaram uma simulagdo com os participantes, em
gue eles tinham que solicitar a diretora de uma escola uma vaga para seu filho com
deficiéncia, e para isso, um grupo deveria ser extremamente passivo com a diretora, e 0 outro
extremamente agressivo. Como resultado, em ambas as representacdes, as familias nao

conseguiriam o seu objetivo, que era de matricular o filho com deficiéncia.
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Os participantes se dividiram em dois grupos, estabeleceram seus papéis e fizeram a
encenacdo de acordo com a orientagdo da pesquisadora. Todos gostaram muito desta
experiéncia vivida em grupo e até se divertiram. A partir dessa vivéncia, a pesquisadora e A3
discutiram com o grupo Vvarios pontos relacionados com direitos humanos, habilidades sociais
e solucdo de problemas interpessoais, de acordo com um roteiro que lhes foi entregue
(APENDICE H).

A exposicdo do contetdo proposto foi tranquila, o grupo participou bastante, citando
exemplos de vida diaria, e fez poucas perguntas. Ficaram entusiasmados ao perceber que o
conhecimento sobre habilidades sociais realmente poderia melhorar as suas relagOes
interpessoais. Para colocar em pratica o que tinham acabado de aprender, a pesquisadora
solicitou que os dois grupos fizessem uma nova encenacdo de forma que pudessem conseguir
uma vaga para seu filho na escola. Os dois grupos utilizaram-se de comportamentos
assertivos, mostrando que entenderam que para toda situacdo existiam comportamentos mais
e menos adequados, 0 que levaria, respectivamente, a uma menor ou maior dificuldade para se
conseguir o que se pretendia.

Nesse dia, 0 grupo contava com apenas 12 participantes, o que, de certa forma,
facilitou o trabalho proposto pela pesquisadora. Esta foi a primeira reunido apds trés semanas
de intervalo das férias de julho, e varios familiares ja tinham justificado a auséncia. Outro
momento semelhante seria agendado com o restante dos participantes que faltaram a reunido,
mas fora do cronograma do grupo.

A pesquisadora reforcou a necessidade de colocar em pratica 0os conhecimentos
adquiridos na reunido para melhorar a qualidade das relagfes sociais e para que todos 0s
participantes pudessem alcancar seus objetivos com mais eficacia. Ela confirmou com o grupo
a data do préximo encontro, ainda sobre o tema direito & educacdo, e deu por encerrada a

reunido, agradecendo a presenca de todos.

10% Reuni&o — Direito a Educacdo

Tinha sido agendada para essa reunido a presenca de um representante da secretaria de
educacéo para falar sobre os direitos da pessoa com deficiéncia, mas, de Gltima hora, a pessoa
comunicou ndo poder comparecer. O pesquisador estava preparado para intercorréncias como

essa, pois é possivel de se acontecer em qualquer momento. Como faltava a discussdo
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especifica da legislacdo da &rea da educacdo especial, a propria pesquisadora conduziu a
reunido perante o grupo, abordando esse tema.

A pesquisadora iniciou falando sobre direitos humanos, igualdade de direitos e deveres
do cidad&@o e o dever do Estado de oferecer educacdo para todos. Fez um breve histérico do
atendimento a pessoa com deficiéncia desde a segregacdo até a ideia da inclusdo total.
Reforgou a importancia das familias entenderem realmente o que vem a ser a filosofia de
inclusdo para que eles pudessem se posicionar ante as politicas publicas voltadas para a
educacdo especial. Explicou sobre a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional,
Diretrizes Nacionais para Educacdo Especial, Atendimento Educacional especializado e plano
de desenvolvimento individualizado. Alertou que a maioria dos pais ndo conhecia a estrutura
e as leis que regiam a educacdo, mas que, no caso dos pais de pessoas com deficiéncia, isso
seria muito importante na luta pelos seus direitos.

P20 assegurou que a educacdo deveria ser de qualidade, assim como rezava a lei. A
pesquisadora concordou e acrescentou que toda a proposta de inclusdo deveria ser de
qualidade, a comecar pela inclusdo das pessoas com deficiéncia na familia e na sociedade.

P26 observou que ndo concordava com a politica de incluséo escolar porque as escolas
ndo tratavam bem as pessoas com deficiéncia, e nem conseguiam ensinar nada para as pessoas
com deficiéncias mais graves.

P20 disse que concordava com a inclusdo escolar porque achava que era necessario o
contato social da crianca com deficiéncia com as outras sem deficiéncia, mas que nao tinha
coragem de colocar seu filho na escola comum, porque, todas as vezes que tinha tentado, as
escolas ndo tinham conseguido cuidar bem do seu filho, o que fez com que ela procurasse
uma escola especial. A pesquisadora concordou que a incluséo social era importante, mas P1
disse que a funcdo da escola também era ensinar o contetdo programatico, e isso as escolas
ndo estavam conseguindo.

P21, P3 e P1 citaram como exemplo as tentativas mal sucedidas de escolarizar seus
filhos em escolas comuns. A pesquisadora esclareceu que, infelizmente, esses exemplos néo
eram raros, mas que as politicas publicas atuais estavam embasadas na ideia de incluséo total
e que em decorréncia dessas a essas dificuldades, muitos profissionais da &rea da educacéo ja
questionavam essa tendéncia.

P4 afirmou que concordava com a inclusdo, mas que deveriam ainda existir as escolas

especiais, pois elas estavam mais capacitadas a alfabetizar e ensinar varios contetdos para as
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pessoas com deficiéncia, e reclamou que estavam proibindo as escolas especiais de alfabetizar
as criancas.

P2 explicou que existiam novas concep¢des de ensino e aprendizagem encontradas em
algumas escolas particulares, que beneficiariam a inclusdo escolar das pessoas com
deficiéncia, e perguntou se existiam escolas publicas desse tipo. A pesquisadora respondeu
que a escola publica, apesar de modificagdes nas ultimas décadas, ainda era basicamente
tradicionalista. Comentou, também, que metodologias de ensino mais modernas eram dificeis
de ser encontradas até na rede particular, e que nem sempre eram adequadas a todos 0s tipos
de deficiéncia, inclusive alguns teriam mais sucesso com as metodologias mais antigas.

A pesquisadora afirmou que as escolas brasileiras poderiam ser capacitadas para fazer
as adaptacdes curriculares necessarias para uma inclusao de qualidade, mas que se preocupava
com a escolarizacdo das pessoas com deficiéncia mais severa nas escolas comuns, sobretudo
aqueles com problemas de comportamento. Completou confirmando que eram esses alunos
que ndo estavam conseguindo vagas na escola comum, e quando conseguiam, muitas vezes
estavam sendo discriminados no ambiente escolar.

P20 declarou que, mesmo sem o problema comportamental, ainda considerava que o
melhor lugar para as pessoas com deficiéncia mais graves seria nas escolas especiais, as quais
teriam profissionais mais acostumados com os Varios tipos de deficiéncia e ndo sofreriam
discriminacdo. P1 e P4 discordaram dizendo que, mesmo na escola especial, as pessoas com
deficiéncia sofriam discriminacdo e maus tratos. A pesquisadora confirmou e sustentou que o
sucesso da politica de inclusdo escolar dependia do conhecimento e da capacitacdo, mas
também do empenho e desejo do professor para que ela ocorresse com sucesso.

P14 perguntou se as escolas forneceriam fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais etc.
A pesquisadora comunicou que esses servicos ndo eram da area da educacao e sim da area da
salde e ndo eram fornecidos pelas escolas. Explicou que esses servigos, muitas vezes, eram
oferecidos pelas escolas especiais, e no caso daqueles que estivessem matriculados nas
escolas comuns, esses atendimentos deveriam ser feitos por outras instituicdes ou servicos de
salde.

A pesquisadora reforgou ao grupo que a filosofia de inclusdo escolar ndo era de todo
ruim, e que, por enquanto, caberia as familias a escolha entre a escola especial e a escola
comum, mas, em ambos 0s casos, deveria haver a fiscalizacdo constante em relacdo a sua

qualidade.
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P21 prop0s que poderiam levar as questdes sobre educagdo especial na reunido que
teriam na secretaria de educagdo e solicitar que as familias tivessem um espaco
(representatividade) nas discussdes sobre a educacdo especial na prefeitura. Todos
concordaram com a ideia da participante.

Para finalizar, a pesquisadora lembrou que a préxima reunido seria a ultima prevista
para a sua pesquisa, mas que gostaria de que os participantes pensassem no destino do grupo,
ou seja, se gostariam de continuar com os estudos sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia, ou se optariam por finaliza-los. Se caso optassem por continuar com 0 grupo,
precisariam indicar um novo local para as reunides, e um ou mais familiares para se
responsabilizarem por este. Lembrou, também, que, dentre a lista inicial que o grupo fez,
ficaram faltando os direitos ao lazer e esporte, e direito ao transporte, que seriam discutidos
em data a ser combinada, visto que, na ultima reunido, fariam uma abordagem geral sobre o
trabalho do grupo.

A pesquisadora avisou que, na proxima semana, deveria ocorrer o encontro entre 0s
representantes do grupo e a secretaria de salde e educacdo e que trariam noticias na préxima

reunido, agradeceu a presenca de todos e deu por encerrada a reuniao.

11% Reuni&o - Direito das pessoas com deficiéncia e o trabalho com familias

A pesquisadora explicou que ndo houve reunido entre a equipe de participantes para a
entrega das reivindicacGes na area da salde e educacdo devido a agenda das secretarias
municipais. Relatou que teve contato com representantes da area da salde, os quais se
disponibilizaram para discutir algumas das reivindicagdes que achavam possiveis em médio
prazo, como, por exemplo, cadastramento de todas as familias nas visitas de rotina do PSF,
criagdo de ambulatorios especificos para as pessoas com deficiéncias severas, entre outras.

Ela informou, ainda, que o projeto de ampliacdo da area e de atendimento do Campus
Municipal, para as pessoas com deficiéncias severas e transtornos globais do
desenvolvimento, teve origem no grupo, e 0s participantes tinham conseguido apoio da
promotoria estadual, parceria entre as secretarias de salde e educacdo, além de verbas
publicas e do setor privado. Relatou mudangas imediatas na estrutura de sua diretoria e no
quadro de pessoal, aquisicdo de novos animais para equoterapia, construgdo de baias, quatro
novas salas de atendimento, e inicio das obras da piscina para hidroterapia.
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Como o projeto de melhoria do Campus Municipal era extenso e demandava ainda
muitas reunides para sua adequacdo , foi definido que as reivindicagcOes restantes do grupo
seriam abordadas nesses encontros para reunir aces e poupar tempo. Todos entenderam o
encaminhamento do processo.

A pesquisadora apresentou a convidada do dia, dizendo que ela falaria sobre sua
trajetoria e experiéncia com a educacéo especial.

A convidada iniciou, expondo sua formacdo académica e carreira profissional, e com
isso fez algumas consideracdes historicas sobre a educacédo especial. Contou que, no passado,
as familias tinham de criar suas proprias instituicdes ou escolas, se quisessem que seus filhos
com deficiéncia estudassem. As familias mendigavam das autoridades e das escolas um
espaco dentro do sistema educacional, e isso as incomodava muito, até que a Constituicdo
Federal de 1988 veio garantir o direito de todos a educacéo.

Ela disse que também trabalhava com formacdo de professores, capacitando-os para o
trabalhno com as pessoas com deficiéncia, mas que, mesmo participando de cursos de
capacitacdo e especializacdo nesta area, os professores continuavam comentando que ndo
estavam preparados para receber as pessoas com deficiéncia. Acrescentou que, enquanto essas
criangas nédo frequentassem a escola comum, esta ideia de incapacidade dos professores iria
persistir.

A convidada explicou que existiam métodos e técnicas para se trabalhar com os varios
tipos de deficiéncia, as universidades produziam conhecimento, mostravam que estas crian¢as
conseguiam aprender, mas que todo este conhecimento ndo chegava as escolas, e 0 ensino
continuava o mesmo. Corroborou que leis existiam no Brasil, mas ndo eram cumpridas,e,
analisando a condi¢do de outros paises, percebia-se que a atuacao da familia era o que fazia a
diferenga. Por esta razdo, acreditava na importancia do trabalho com os pais, no
empoderamento destes para que pudessem lutar pelos seus direitos e de seus filhos com
deficiéncia.

Explicou sobre a importancia da unido e da mobilizagdo dos pais em busca de
melhores condigbes de atendimento na &rea social, salde e educacgdo, assim como eles
estavam fazendo. Advertiu que o grupo deveria continuar unido, buscando por conhecimento
dos direitos, mas também por um espaco maior da familia nas discussdes das politicas
publicas.

P26 perguntou se a palestrante tinha alguma pessoa com deficiéncia na familia, e ela
respondeu que ndo. Explicou que sua motivacdo para trabalhar nessa area foi a busca pelo
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desafio, a possibilidade de aplicar os seus conhecimentos de psicologia no ensino-
aprendizagem, no trabalho com as familias e instituicdes, na politica e formacdo de
profissionais. Completou assegurando que a educacdo especial permitia varias frentes de
trabalho.

P15 perguntou se ela ja tinha atendido pessoas com paralisia cerebral e ela informou
que trabalhava com essas criangas utilizando o computador (tecnologia assistiva). Explicou
sobre a importancia do uso do computador e de material adaptado para o ensino dos alunos
em razdo das dificuldades motoras. Citou varios exemplos de adaptacfes necessarias para as
criangas com paralisia cerebral.

P4 questionou como os pais poderiam colocar seus filhos nas escolas comuns se ela
mesma (a palestrante) tinha acabado de mostrar as dificuldades no atendimento desses alunos.
A convidada explicou que existiam problemas na politica de inclusdo, mas ndo poderiam
generalizar, pois havia 6timos projetos educacionais para as pessoas com deficiéncia. Ela
citou exemplos de inclusdo bons e ruins e mostrou que, mesmo com todos 0s problemas
existentes, 0 ambiente escolar trazia beneficios para a crianca e a familia, e que, por enquanto,
0s pais deveriam analisar as op¢fes que tinham e ndo deixar a criangca o tempo todo em casa.
Acrescentou que era imperioso ndo se acomodar, ou seja, deveriam continuar se mobilizando
para melhorar a qualidade dos servicos oferecidos as pessoas com deficiéncia.

P4 insistiu dizendo que seu filho estava aprendendo na escola especial e agora a
diretora queria transferi-lo para uma escola comum e que ela ndo concordava com isso. A
convidada explicou que a escola especial poderia ser uma escolha, mas que também esses
locais tinham seus problemas e limitacGes, e que deveriam ser op¢do para 0S casos mais
severos de deficiéncia, mas que esses eram uma minoria.

P17 falou sobre a impo rtancia de ndo deixar os filhos com deficiéncia trancados em
casa e que, se ela tivesse esperado que as escolas se capacitassem para atender sua filha, ela
nunca teria saido de casa. A convidada advertiu que, se os pais continuassem com os filhos
fora da escola, os profissionais continuariam afirmando que estavam despreparados para
atendé-los. P11 logo acrescentou que “dificil é a gente ter que lidar com a dor de ser
pioneira”, a dor de deixar o filho em uma escola apenas para se socializar, sabendo que a
escola poderia ja ter melhores condi¢des de atendimento e que aquela crianga poderia estar
vivendo também uma inclusdo pedagdgica. A palestrante afirmou que pior seria a situacao de
muitas pessoas adultas com deficiéncia que nem tiveram a oportunidade da inclusdo social e

perderam a chance de um desenvolvimento melhor por falta de estimulagéo na infancia.
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P11 ressaltou a importancia de grupos como aquele em que 0s pais se juntavam para
lutar pelos seus direitos, pois era testemunha da dificuldade no cumprimento das leis que
protegiam as pessoas com deficiéncia.

A convidada esclareceu que viviamos em um pais democratico com constituicao e leis
de boa qualidade, mas, quando estas exigiam investimentos por parte dos estados ou
municipios, necessitavam de uma mobilizacdo da sociedade para que fossem cumpridas.
Referiu que a existéncia de uma lei ndo garantia o seu cumprimento, reforcando a importancia
da atuacdo das familias das pessoas com deficiéncias.

A palestrante citou, também, um exemplo de utilizacdo inadequada da legislag&o.
Citou o caso de uma lei municipal que garantia um acompanhante ou auxiliar para as salas de
aula que tivessem alunos com autismo, que fez com que as escolas daquele municipio
computassem um maior numero de casos desse transtorno para que pudessem aumentar o seu
namero de funcionarios. Declarou que coisas desse tipo ocorriam, porque havia pouca
fiscalizagdo no cumprimento das leis.

P4 perguntou por que as autoridades ndo consultavam os pais antes de fazerem leis
como essa da incluséo escolar, visto que ha alguns que sdo contra e outros a favor da inclusao
escolar. A palestrante respondeu que ndo era necessaria a consulta aos familiares, pois se
aplicava o direito a isonomia, ou seja, direitos iguais para todas as pessoas. Lembrou que a lei
da incluséo garantia que as pessoas com deficiéncia frequentassem as mesmas escolas que as
pessoas sem deficiéncia, e isso tinha sido uma grande conquista. Explicou que, antigamente,
sO tinham a opcdo da escola especial e agora poderiam optar pela escola comum. A convidada
citou que a secretaria de educacdo especial do MEC queria radicalizar, obrigando os pais a
matricular seus filhos com deficiéncia na escola comum, mas que isso ainda ndo tinha
ocorrido.

A palestrante considerou que as escolas especiais seriam importantes para as criangas
mais comprometidas, desde que trabalhassem de forma adequada com um curriculo préprio e
individualizado e, na sua experiéncia, 1SS0 hem sempre acontecia. Assegurou que a incluséo
nas cidades onde havia escolas especiais era mais dificil do que naquelas onde este servigo
ndo era oferecido, pois as familias podiam fazer a escolha entre uma ou outra.

P1 lembrou que ja tinha tentado matricular sua filha na escola comum, e que, além de
ndo conseguirem manté-la na sala de aula, o local ndo oferecia seguranca. A palestrante
reforcou que ndo tinha nada contra as escolas especiais, mas que os pais deveriam avaliar, de

forma ndo preconceituosa, aquilo que seria melhor para seus filhos. Informou que existiam
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algumas pesquisas, mostrando que a maioria das criancas com deficiéncia que conseguiam
opinar, preferiam as escolas comuns as escolas especiais.

P4 afirma que, para as criancas que ja estavam acostumadas a escola especial,
deveriam oferecer um tempo de adaptacdo, levando-as por alguns dias ou horas durante os
primeiros meses até que se acostumassem ao novo local. Mas isso ndo estava ocorrendo na
cidade, pois obrigavam as criangas a sair da escola especial, jogando-as nas escolas comuns
sem tempo de adaptacdo. A palestrante concordou com a ideia e confirmou que isso seria
possivel de se fazer.

A palestrante acrescentou que, mesmo nos casos de deficiéncia mais severa, deveriam
investir em um atendimento mais precoce possivel para que os filhos pudessem conseguir um
desenvolvimento melhor. Confirmou, também, que o atendimento a pessoa com deficiéncia é
obrigacdo do Estado, e que os pais ndo deveriam se conformar ou se sentir culpados por ter
filhos com deficiéncia, e, sim, continuarem na luta pelos seus direitos e melhores condicoes
de vida para a familia.

A pesquisadora lembrou que o tempo ja estava esgotado e agradeceu a presenca da
convidada, a qual também agradeceu a oportunidade de conhecer o grupo de familiares e se
dispds a estar presente em outras oportunidades, se necessario fosse.

A pesquisadora explicou ao grupo que, devido a disponibilidade das auxiliares de
pesquisa, aproveitaria a reunido para uma nova avaliacdo com os participantes. Ela solicitou
ao grupo que permanecessem na sala para preencher novamente a FES, assim como tinham
feito no inicio do trabalho do grupo. A auxiliar A2, com a ajuda da convidada, aplicou o
instrumento sem intercorréncias. Houve poucas dividas, o processo foi rapido e varios
participantes preencheram sozinhos os instrumentos.

Para finalizar, a pesquisadora fez um resumo das atividades do grupo nos seis meses
de trabalho, mostrando que varios assuntos tinham sido discutidos, mas ainda restavam alguns
que, pelo limite de tempo imposto pela pesquisa, ainda ndo tinham sido abordados. Ela
lembrou os participantes de que tinha assumido um compromisso com eles de que, se
houvesse interesse, 0 grupo poderia continuar existindo mesmo apds o tempo estipulado pela
pesquisa. Portanto, houve uma consulta aos participantes em relacdo ao destino do grupo.
Todos os 23 participantes presentes optaram pela continuidade dos trabalhos do grupo. A
pesquisadora disse que, como decidiram pela manutencdo do grupo, deveriam resolver alguns

outros pontos.
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A pesquisadora informou que, na ultima semana, o setor de transporte adaptado do
municipio decidiu ndo mais transportar as familias para as reunides do grupo, alegando que o
beneficiario dos trabalhos seriam os pais e ndo as criancas com deficiéncia. Até que pudessem
rediscutir 0 assunto com a secretaria de transportes, em decorréncia deste problema, a
pesquisadora solicitou ao grupo que pensassem em um novo local e uma nova agenda para dar
continuidade a discussao dos temas relacionados aos direitos a pessoa com deficiéncia. Varios
locais e maneiras de resolver o problema foram levantados pelos participantes, mas ficaram
de pensar melhor e marcar outra reunido com a pesquisadora. Um novo encontro deveria ser
agendado, quando deveria também ser preenchido o questionario para a validade social da
intervencao.

A pesquisadora mostrou o quanto o grupo foi importante, ndo s6 para sua pesquisa,
mas para seu crescimento pessoal. Elogiou a participacdo e o envolvimento de todos, tanto
nas reunides quanto nas atividades propostas pelo grupo e na busca para solugdes dos
problemas identificados, elogiou ainda a parceria, companheirismo e amizade entre 0s
participantes. A pesquisadora desejava que o trabalho do grupo tivesse sido tdo importante
para eles quanto fora para ela, mas que ainda tinham muito a aprender e gostaria muito de
continuar nessa jornada com eles. Deu por encerrada a reunido com um préximo encontro a

ser confirmado em trés semanas.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

A descrigéo e discussdo dos resultados serdo realizadas em quatro partes. Inicialmente
serdo apresentadas a analise descritiva da amostra e as analises estatisticas baseadas nos
resultados da FES.

Num segundo momento serdo apresentados dados qualitativos de uma amostra de seis
familiares com a finalidade de ilustrar como foi a participacdo desses pais com os melhores e
piores resultados na FES, ao longo das reunifes do grupo.

A seguir serdo apresentados os resultados qualitativos baseados na atuacdo do grupo
de familiares como um todo durante o processo de intervencéo.

Finalizando, serd apresentada a analise dos dados sobre a avaliacdo do programa de
intervencg&o pelos familiares de pessoas com deficiéncia.

5.1. Resultados e discussdo das analises estatisticas do grupo de familiares de pessoas
com deficiéncia submetidos a intervencao
Nesse item constam resultados da analise da estatistica descritiva dos familiares e dos

resultados estatisticos da FES

5.1.1 Resultados e discussdo das andlises estatisticas descritivas preliminares de
diferencas no interior do grupo de familiares antes da intervencéo

Nesta primeira parte dos resultados estatisticos serdo apresentadas algumas analises
visando uma descri¢cdo mais detalhada da amostra para caracterizar melhor os participantes e
suas familias como um todo, facilitando a discussdo dos dados.

Participaram desta pesquisa, 26 familiares, sendo 24 do sexo feminino (92,3%) e dois
do sexo masculino (7,7%), com idades que variaram de 23 a 61 anos, com média de 40,4 anos
e desvio padrdo de 10,1. Devido a presenca de um par de gémeos, do sexo masculino, o total
de filhos com deficiéncia foi maior do que o de familiares, sendo 14 do sexo masculino e 13
do sexo feminino de um total de 27. Dentre eles, 13 (48%) eram criancas, seis (22%) eram
adolescentes e oito (30%) eram adultos.

O convite para a participagdo na pesquisa foi feito para todos os familiares, mas
apenas um representante de cada familia participou dos trabalhos, com predominéancia do sexo
feminino, e nesse caso, maes ou avés. Dessa forma, a interpretacdo dos dados deve considerar

que a opinido de um elemento da familia ndo, necessariamente, representa o todo. Apesar de a
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literatura mostrar a importancia de considerar toda a familia como unidade de andlise,
incluindo pais, irmdos e a prépria pessoa com deficiéncia, a adesdo de todos tem sido
tecnicamente dificil, e a méae continua como porta-voz da familia das pessoas com deficiéncia
como também apontam Dessen e Pereira-Silva (2004),corroborando com os resultados dessa
pesquisa. Assim, uma maior emancipacdo da mulher e sua insercdo no mercado de trabalho
nédo a tem afastado de suas atividades domiciliares, especialmente em se tratando das classes
populares da sociedade (ROMANELLI, 2006), ocorrendo também, com frequéncia, nas
familias de pessoas com deficiéncia, que exigem maiores cuidados por parte dos familiares e
que por fatores como a maior remuneracdo masculina e a escassez de servigos publicos de
atendimento a pessoa com deficiéncia faz com que a méde permaneca em casa nos cuidados
dos filhos.

Na Tabela 1, estdo demonstrados as variacdes, médias e desvios padrdo relativos as

idades dos familiares, de acordo com o parentesco e resultados totais.

TABELA 1 — VariacOes, médias e desvios padréo relativos as idades
dos familiares, de acordo com o parentesco e resultados totais
Grupos/ldades (anos)  Variagoes Médias  Desvio Padréo

Avos 51 a53 52 1,4
Maes 23 a6l 38,5 9,7
Pais 44 a 55 49,5 7,8
Total 23 a6l 40,4 10,1

Dentre os familiares houve predominio de mées, as quais tinham uma média de idade
(38,5 anos) menor do que os pais (49,5 anos ), e ainda menores do que os avos (52 anos).

Os pais deste grupo de pesquisa eram bastante participativos na vida das filhas com
deficiéncia, mas ndo eram o0s principais cuidadores. Assim como descrito na literatura
(SILVA E AIELLO, 2009), havia uma divisao tradicional das tarefas de casa. Ambos 0s pais
trabalhavam fora do domicilio, sendo arrimo de familia, enquanto as maes eram responsaveis
pelos cuidados diarios das filhas. No entanto, esses dois pais participavam também de
atividades de apoio as mées, como, por exemplo, nas reunifes e atividades do grupo,
facilitando o transporte etc.. As mdaes continuavam como principais responsaveis pelos
cuidados pessoais com os filhos, mas notavel foi o envolvimento dos pais tanto na divisao de
tarefas domiciliares, quanto na busca por melhores condig6es de vida.

Deve-se considerar também que esses pais tinham uma média de idade de 49,5 anos,
com filhas ja adultas, o que pode levar ao questionamento se o tempo ndo faz com que 0s

torne mais envolvidos com os cuidados dos filhos. Silva e Aiello (2009) ndo encontraram
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correlacdo significativa entre idade, envolvimento e empoderamento de pais, porém
trabalharam com criangas com média de idade de 43 meses.
Na Tabela 2, estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens relativas as idades dos

familiares, em relacdo a mediana das idades ( Md = 41) e resultados totais.

TABELA 2 — Frequéncias e porcentagens relativas as idades dos familiares
em relacdo a mediana das idades (Md = 41) e resultados totais.
Grupos/ldades <Md <Md% >Md >Md% Total Total%

Avos 00 0,00 02 15,38 02 7,69
Maes 13 100,00 09 69,24 22 84,62
Pais 00 0,00 02 15,38 02 7,69
Total 13 100,00 13 100,00 26 100,00

Na avaliacdo da idade dos familiares em relagdo & mediana, os resultados foram
semelhantes aos da média onde 100% dos pais tinham idade acima da média e mediana, e
somente maes apresentavam idades inferiores a mediana. A presenca de pais de filhos adultos,
portanto com maior experiéncia de vida, contrastam com pais mais jovens iniciando sua busca
por conhecimento e respostas para suas indagacdes, enriquecendo o trabalho do grupo.

Os familiares mais velhos, especificamente, as avds também tem se destacado na
familia como cuidadores ou responsaveis pelo neto (SIMIONATO e OLIVEIRA, 2003),
devido muitas vezes a aposentadoria, que leva a ociosidade e disponibilidade para o trabalho
domiciliar, pela pensdo que os torna muitas vezes arrimo de familia, ou devido ao abandono
da crianca por parte de ambos 0s pais, que é o caso das duas avos participantes desta pesquisa.

Na Tabela 3, estdo demonstrados as variacGes, médias e desvios padrdo, relativos as

idades dos filhos, de acordo com o género e resultados totais.

TABELA 3 - Variag0es, médias e desvios padrdo, relativos as idades dos filhos,
de acordo com o género e resultados totais

Grupos/ldades (anos) Variacoes Meédias Desvio Padréo
Masculino 4a22 9,8 4,5
Feminino 6a28 17,6 6,5

Total 4a28 13,5 6,8

Como se pode perceber no grupo todo, quanto ao sexo dos filhos, havia nimero
idéntico de familiares de meninos (13) e de meninas (13). Entretanto as filhas dos

participantes com deficiéncias eram em média mais velhas, e com variacdo mais ampla de
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idade do que os filhos. A média de idade dos filhos foi de 13,5 anos, que significa também a
média de tempo de convivio e experiéncia das familias com a questdo da deficiéncia, visto
que 100% deles apresentavam deficiéncias de origem congénita ou adquirida muito
precocemente.

A ampla variacdo na idade dos filhos com deficiéncia pode refletir em maior
diversidade de necessidades das familias participantes relacionadas aos filhos. Cada fase da
vida tem suas especificidades, exigindo determinados conhecimentos e habilidades de acordo
com as demandas que vao se apresentando, sejam elas na area da salde, educacéo, servicos
etc.. Apesar de néo ter sido requisito para a escolha dos participantes, este fato enriquece a
amostra quando se trabalha em uma viséo sistémica de familia, e principalmente no que se

refere ao empoderamento relativos aos direitos das pessoas com deficiéncia.

Na Tabela 4 estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas ao parentesco
dos familiares, de acordo com a raca e resultados totais.

TABELA 4 — Frequéncias e porcentagens, relativas ao parentesco dos familiares, de
acordo com a raca e resultados totais

Brancos Brancos Negros Negros Total Total
Parentesco
Frq % Frqg % Frq %
Av0s 01 3,84 01 3,84 02 7,69
Maes 18 69,23 04 15,38 22 84,62
Pais 02 7,69 00 00 02 7,69
Total 21 80,77 05 19,23 26 100,00

Assim, a maioria dos familiares autodenominou-se como sendo da raga branca (81%),
contra 19% que se declararam da raca negra, um indice maior do que os estimados 6,8% de
negros na populagdo brasileira, segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica de 2009. Esse fato talvez possa ser explicado pela auséncia da opgao “pardos” no
questionario disponibilizado aos pais.

Na Tabela 5, estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas ao estado

civil dos familiares, de acordo com o género e resultados totais.
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TABELA 5 — Frequéncias e porcentagens, relativas ao estado civil dos familiares, de
acordo com 0 género e resultados totais

Estado Civil Masc Masc Fem Fem Total Total
Frqg % Frq % Frq %

Casado 02 7,69 15 57,69 17 65,39
Divorciado 00 00 02 7,69 02 7,69
Solteiro 00 00 02 7,69 02 7,69
Unido estavel 00 00 04 15,38 04 15,38
Viavo 00 00 01 3,85 01 3,85

Total 02 7,69 24 92,31 26 100,00

A maioria dos pais assumiu estado civil de casado (65%) ou em unido estavel (15%)
contra cerca de 20% dos participantes que se declararam divorciados, vilvos ou solteiros, e
dentre estes todas do sexo feminino. As duas avos cuidavam dos netos por terem sido
abandonados por ambos os pais e o restante das maes (15%) solteiras e divorciadas criavam
seus filhos sem o apoio da figura paterna. E possivel que tenha um nimero maior de filhos
separados de seus pais legitimos, visto que, dentre os 80% dos casados ou em unido estavel
poderia haver casos de segunda unido. Portanto, a discussdo da separacdo conjugal nas
familias com pessoas com deficiéncia fica prejudicada nessa amostra.

Na Tabela 6 estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas a religido dos

familiares, de acordo com o nivel de escolaridade e resultados totais.

TABELA 6 — Frequéncias e porcentagens, relativas a religido dos familiares, de acordo com o
nivel de escolaridade e resultados totais

Fundamental o )
Fundamental Médio Superior Total

Religido incompleto
Frq % Frq % Frq % Frqg % Frg %
Catolica 03 11,54 03 1154 04 1538 00 00 10 38,46
Espirita 00 00 02 769 01 385 04 1538 07 26,92
Evangélica 04 15,38 02 769 02 7,69 00 00 08 30,76
Nenhuma 00 00 00 00 01 385 00 00 01 3,85
Total 07 26,92 07 26,92 08 30,77 04 1538 26 100
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Em relacdo a religido a maioria dos participantes se declarou como catolica (38%),
seguida pelo grupo de evangélicos (31%) e espiritas (27%). Todos os familiares que tinham
ensino superior eram espiritas e apenas um pai declarou ndo professar nenhuma religido. A
religido catdlica permaneceu como a mais comum dentre os familiares acompanhando o0s
dados estatisticos da populacdo brasileira. E interessante o fato de a maioria ter declarado
devocdo a uma religido, fato que pode estar relacionado a importancia de crencas na
promocdo da resiliéncia individual e familiar. Segundo Walsh (2005), o sistema de crencas
favorece a espiritualidade que leva a uma perspectiva positiva no enfrentamento de crises e
proporciona a capacidade de extrair sentido da adversidade.

Mais da metade da amostra tinha como nivel de escolaridade o ensino fundamental
(54%), sendo metade (27%) o fundamental completo e metade o fundamental incompleto
(27%), 31% ja tinham cursado o ensino médio, e 15% tinham ensino superior. Nenhum
participante declarou-se analfabeto, e a escolaridade do grupo estudado ficou bem acima das
estatisticas nacionais, que trazem uma média de escolarizagdo no ensino fundamental de 9%,
ensino médio de 18% e ensino superior 8%.

Na Tabela 7 estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas a raca dos

familiares, de acordo com o nivel de escolaridade e resultados totais.

TABELA 7 — Frequéncias e porcentagens, relativas a raca dos familiares, de acordo com o
nivel de escolaridade e resultados totais

Fundamental o )
) Fundamental Médio Superior Total
Raca incompleto

Frq % Frq % Frq % Frq % Frq %

Branca 04 19,04 06 28.57 08 38,09 03 14,28 21 100
Negra 03 60,00 01 20,00 00 00 01 20,00 05 100

Total 07 100,00 O7 100,00 08 100,00 04 100,00 26 100,00

A relacdo entre a raca dos familiares e nivel de escolaridade indica que, apesar da
menor propor¢cdo de pais da raca negra (19%) contra 81% da raca branca, o nivel de
escolaridade dos pais da raga negra foi majoritariamente de ensino fundamental completo ou
incompleto (80%), enquanto que no caso dos pais de raca branca este mesmo nivel de
escolaridade (ensino fundamental completo ou incompleto) foi bem menor (47%). Apesar dos
esforcos para melhorar a escolaridade dos individuos da raca negra, essa ainda € a realidade

brasileira onde os negros estudam em média 3,9 anos enquanto brancos estudam 10, 4 anos.
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Na Tabela 8 estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas as profissoes
dos familiares, de acordo com o nivel de escolaridade e resultados totais.

TABELA 8 — Frequéncias e porcentagens, relativas as profissdes dos familiares, de acordo
com o nivel de escolaridade e resultados totais

_ Fundamental o ]
Escolaridade Fundamental Médio Superior Total
incompleto

Profisséo Frq % Frq % Frq % Frq % Frq %

Aposentada 00 00 00 00 01 1250 00 00 01 3,85
Bancario 00 00 00 00 01 1250 00 00 01 385
Bidloga 00 00 00 00 00 00 01 2500 01 385
Contadora 00 00 00 00 00 00 01 2500 01 385
Do lar 07 100 06 8571 03 3750 01 2500 17 65,38
Manicure 00 00 01 1429 00 00 00 00 01 385
Pedagoga 00 00 00 00 00 00 01 2500 01 385
Revendedora 00 00 00 00 02 25,00 00 00 02 7,69
Tapeceiro 00 00 00 00 01 1250 00 00 01 3,85

Total 07 100 07 100 08 100 04 100 26 100

Dos 26 participantes 17 declararam trabalhar nas atividades do lar, uma era técnica de
enfermagem aposentada, aparecendo também outras atividades profissionais como bancario,
bidloga, contadora, manicure, pedagoga, revendedora e tapeceiro. Assim, constatou-se que a
grande maioria dos familiares ndo tinha ocupacdo fora do domicilio (77%), incluindo aqui as
profissbes de manicure e revendedora cujas atividades eram apenas domiciliares, e dentre
estes, 100% eram do sexo feminino. Notou-se que todos os participantes (100%) com nivel de
escolaridade de ensino fundamental ou fundamental incompleto eram maes e ndo exerciam
atividades fora do domicilio. E crescente 0 movimento das mulheres em busca de uma melhor
escolaridade, qualidade de emprego e remuneracdo (SINGLY, 2007), mas em se tratando de
familias de pessoas com deficiéncia, a dependéncia do filho parece levar a permanéncia da
mde no trabalho doméstico. Uma das maes com curso superior tinha como ocupagdo as

atividades do lar.
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Na Tabela 9 estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas a
classificacdo dos familiares, no Critério Brasil, de acordo com o nivel de escolaridade e

resultados totais.

TABELA 9 — Frequéncias e porcentagens, relativas a classificagdo dos familiares, no
Critério Brasil, de acordo com o nivel de escolaridade e resultados totais

Critério Fundamental o ]
Fundamental Medio Superior Total

Brasil incompleto
Frg % Frqg % Frg % Frqg % Frq %

A2 00 00 00 00 00 00 02 50,00 02 7,69
Bl 01 1428 00 00 01 1250 00 00 02 7,69
B2 01 1428 01 1428 03 3750 02 50,00 07 2692
C1 02 2858 03 4286 04 50,00 00 00 09 34,63
Cc2 01 1428 01 1428 00 00 00 00 02 7,69
D 02 2858 02 2858 00 00 00 00 04 15,38

Total 07 100,00 07 100,00 08 100,00 04 100,00 26 100,00

A classificacdo socioecondmica pelo Critério Brasil mostrou que 62% dos familiares
pertenciam as classes B2 e C1, com um nivel um pouco melhor do que a média nacional, onde
48% das familias pertenciam as classes C1 e C2. Dentre os classificados como C2 e D, todos
(100%) tinham apenas escolaridade de nivel fundamental ou fundamental incompleto. Uma
das maes classificada como B1, tinha ensino fundamental incompleto e néo trabalhava fora do
domicilio, justificado talvez por melhores condi¢des de trabalho do c6njuge, ou rede de apoio
social.

Na Tabela 10, estdo demonstradas as frequéncias e porcentagens, relativas aos

diagnosticos dos filhos, de acordo com o género e resultados totais.
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TABELA 10 — Distribuicdo de frequéncias e porcentagens, relativas aos diagnosticos dos
filhos, de acordo com o género e resultados totais.
Masc Masc Fem Fem Total Total

Frqg % Frq % Frq %

Diagnosticos

Paralisia cerebral 05 35,72 07 53,85 12 44,45
Autismo 04 28,58 02 1538 06 22,23
Deficiéncia intelectual 00 0,00 01 7,69 01 3,70
Polimicrogiria — def. intelectual 00 0,00 01 7,69 01 3,70
Sind. de Merlob — def. intellectual 00 0,00 01 7,69 01 3,70
Agenesia do corpo caloso — PC 01 7,14 00 0,00 01 3,70
Sind. de Lesch-Nyhan — PC 01 7,14 00 0,00 01 3,70
Sind. Down - def. multipla 01 714 00 0,00 01 3,70
Toxo congénita - def. multipla 01 7,14 00 0,00 01 3,70
Sind. de Rett — def. mdltipla 00 0,00 01 7,69 01 3,70
Sind. de West — def. multipla 01 714 00 0,00 01 3,70
Total 14 100,00 13 100,00 27 100,00

Sind.=sindrome; def.=deficiéncia; toxo=toxoplasmose; PC=paralisia cerebral

Vérios foram os diagnosticos dos filhos, declarados pelos pais, sendo que o mais
frequente foi paralisia cerebral, seguido de autismo, que juntos totalizaram 67%. Apesar de
ndo ter sido solicitado laudos médicos, nem realizado avaliacGes para estabelecer o grau de
acometimento nos quadros apresentados pelos filhos com deficiéncia, observa-se que todos
tem seu potencial de gravidade, maior nivel de dependéncia de cuidadores e maior demanda
por servigcos na area da saude, educacéo e assisténcia social. A riqueza de diagnosticos leva a
uma variedade de demandas familiares, enriquecendo o trabalho e possibilitando resultados

mais amplos desta pesquisa voltada para os direitos das pessoas com deficiéncia.

5.1.2 Resultados das analises estatisticas baseadas na FES antes e depois da
intervencdo com o grupo de familiares

Os dados resultantes da aplicacdo da FES aos familiares na fase pré e pds-intervencao
foram apresentados a seguir, assim como os resultados do tratamento estatistico ao qual foram
submetidos.

Na Tabela 11, estdo demonstrados os escores obtidos pelos familiares, na FES e nas
quatro subescalas, na situacdo pré-intervencdo. O resultado total da FES foi apresentado

também sob a forma percentual para uma melhor visualizagdo da pontuacéo.
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TABELA 11 - Distribuicao dos escores obtidos pelos familiares na FES e nas quatro
subescalas, na situacdo pré-intervencao.

ESCORES
FAMILIARES Milit Conh Comp Auto Total Total%
01 37 33 31 25 126 74,12
02 25 36 30 24 115 67,65
03 34 48 32 27 141 82,94
04 31 48 36 29 144 84,71
05 27 39 29 23 118 69,41
06 42 41 36 30 149 87,65
07 32 41 31 29 133 78,24
08 20 38 32 21 111 65,29
09 29 37 31 24 121 71,18
10 31 45 35 26 137 80,59
11 38 47 36 29 150 88,24
12 27 37 26 26 116 68,24
13 29 42 27 29 127 74,71
14 35 45 37 28 145 85,29
15 22 28 24 21 95 55,88
16 38 48 34 27 147 86,47
17 39 49 36 25 149 87,65
18 32 44 32 25 133 78,24
19 29 40 36 29 134 78,82
20 35 50 40 30 155 91,18
21 39 44 35 29 147 86,47
22 34 47 35 25 141 82,94
23 29 39 30 19 117 68,82
24 27 43 34 27 131 77,06
25 31 47 37 27 142 83,53
26 45 50 34 30 159 93,53
Média 32,19 42,54 32,92 26,31 133,96 78,80

Nota: Sistema de Militancia (Milit): 9 questdes (45 pontos), Conhecimento (Conh): 11 questdes (55
pontos), Competéncia (Comp): 8 questdes (40 pontos), Auto-eficacia (Auto): 6 questdes (30 pontos),
Total: 34 questdes (170 pontos).

Na Tabela 12, estdo demonstrados os escores obtidos pelos familiares na FES e nas
quatro subescalas, na situacdo pos-intervengdo. A pontuacdo total da FES foi apresentada

também sob a forma percentual para uma melhor visualizacdo dos escores.
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TABELA 12 - Distribuicao dos escores obtidos pelos familiares na FES e nas quatro
subescalas, na situacdo pds-intervencao.

ESCORES
FAMILIARES Milit Conh Comp Auto Total Total %
01 42 49 31 30 152 89,41
02 42 49 37 30 158 92,94
03 40 52 36 29 157 92,35
04 42 52 31 29 154 90,59
05 31 43 33 20 127 74,71
06 42 47 38 30 157 92,35
07 27 38 28 20 113 66,47
08 30 42 32 27 131 77,06
09 31 42 35 25 133 78,24
10 26 37 30 23 116 68,24
11 40 51 40 28 159 93,53
12 28 37 27 22 114 67,06
13 36 53 35 30 154 90,59
14 41 51 39 28 159 93,53
15 35 42 33 29 139 81,76
16 42 51 39 29 161 94,71
17 39 47 37 26 149 87,65
18 30 47 36 27 140 82,35
19 27 45 36 30 138 81,18
20 42 55 40 29 166 97,65
21 40 50 39 28 157 92,35
22 31 54 40 30 155 91,18
23 28 41 32 24 125 73,53
24 32 39 33 28 132 77,65
25 37 50 38 28 153 90,00
26 45 53 33 29 160 94,12
Média 35,61 46,81 34,92 27,23 144,58 85,05

Nota: Sistema de Militancia (Milit): 9 questdes (45 pontos), Conhecimento (Conh): 11 questdes (55
pontos), Competéncia (Comp): 8 questdes (40 pontos), Auto-eficacia (Auto): 6 questdes (30 pontos),
Total: 34 questdes (170 pontos).

Na Tabela 11, pode-se observar que 0s escores totais obtidos pelos familiares na FES
variaram de 95 (56%) a 159 (94%) pontos, com média de 134 (78,8%) pontos, em uma escala

FES que pontua o minimo de 34 e 0 maximo de 170 pontos, indicando que mesmo antes da
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intervencdo o grupo de pais ja tinha um considerével nivel de empoderamento, conforme
avaliacdo pela FES. Dentre os 26 participantes, 17 tinham escores acima de 127 (75%) pontos
e apenas P8 apresentou escore abaixo de 111(65%) pontos. Silva e Aiello (2009) analisando o
empoderamento de 13 pais de criancas com deficiéncia intelectual relataram nivel alto de
empoderamento na sua amostra com média de 70,6% (47 a 91,1%), assim como Silva (2007)
que relatou uma média de 76,8% nos resultados da FES, aplicados a 10 casais com filhos com
Sindrome de Down.

Os dados da Tabela 12 mostram escores obtidos na aplicacdo da FES apds a
intervencdo, variando de 113 (66%) a 166 (98%) pontos, com média de 145 (85%) pontos. A
metade dos familiares obteve escores iguais ou acima de 153 (90%) pontos.

Comparando os escores das Tabelas 11 e 12, foram observados melhores resultados na
FES pds-intervencao, exceto para os familiares P7, P10 e P12, que apresentaram escores mais
baixos, e P17 que manteve a mesma pontuacdo da FES pré-intervencéo.

Para uma melhor interpretacdo dos resultados da aplicacdo da FES e suas subescalas
na pré e pds-intervencao, avaliacdes estatisticas foram realizadas e algumas correlagcdes foram
testadas. Enriquecendo a analise dos dados, foram correlacionados dados demogréaficos como
a idade, escolaridade e nivel socioeconémico dos familiares, a frequéncia nas reuniGes do
grupo, além do estudo comparativo entre os resultados da FES pré e pos-intervencao.

A relacdo entre empoderamento de pais e variaveis demograficas como idade, género,
raca, escolaridade etc., sdo discutiveis. Os resultados das pesquisas sdo muito variaveis
guando avaliados os dados demograficos, mas ndo deixam de manter sua grande importancia
para a caracterizacdo da amostra estudada (NASCHEN,2004). Dempsey e Dunst (2004) nao
encontraram consisténcia na relacdo entre empoderamento e dados demogréaficos, enquanto
outros autores descrevem essas correlagdes (CURTIS e SINGH, 1996; SINGH e col., 1995)

Com o objetivo de verificar a existéncia ou ndo de correlagdes, estatisticamente
significantes, entre os resultados obtidos na FES e nas suas quatro subescalas, e a idade dos
familiares, foi aplicado o Coeficiente de Correlacdo de Spearman (SIEGEL, 1975),
considerando-se os valores relativos a situacdo pré e pos-intervencdo quanto as subescalas e
resultados totais. O nivel de significancia foi estabelecido em 0,05, em um teste unilateral. Os

resultados estdo demonstrados na Tabela 13.
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TABELA 13 — Valores de rs e das probabilidades a eles associadas,
encontrados quando da aplicacdo do Coeficiente de Correlacdo de Spearman
aos resultados obtidos nas quatro subescalas - FES e as idades dos familiares,
na situacdo pré, na situagdo pos-intervencdo e resultados totais.

Variaveis Analisadas Valores de rs Probabilidades

Pré-intervencéo

Sistema de Militancia x Idade 0,38 0,03*
Conhecimento x Idade 0,34 0,04*
Competéncia x ldade 0,14 0,25
Auto-eficécia x Idade 0,05 0,40
Total x Idade 0,32 0,11
Pos-intervencao
Sistema de Militancia x Idade 0,05 0,49
Conhecimento x Idade 0,10 0,30
Competéncia x ldade 0,26 0,10
Auto-eficacia x Idade -0,37 0,03*
Total x Idade 0,34 0,88
(*)p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 13, ndo foram encontradas
correlagdes entre os resultados totais da FES e a idade dos familiares, mas, se consideradas as
subescalas, foram encontradas correlagdes positivas, estatisticamente significantes, na
situacdo pré-intervencdo, entre os valores das variaveis idade e sistema de militancia, e idade
e conhecimento, e encontrada também correlacdo negativa, entre os valores das variaveis
idade e auto-eficacia na pds-intervencdo. Nessa avaliacdo, quanto maior a idade dos
familiares maior sua pontuagdo nas subescalas sistema de militincia e conhecimento,
resultado que ndo se manteve na pds-intervencdo. Na pos-intervencdo, quanto maior a idade
dos familiares menor a auto-eficacia.

Optou-se por submeter os dados a outra andlise. Com interesse em verificar a
existéncia ou nao de diferencas, estatisticamente significantes, entre os resultados obtidos pela
FES e suas quatro subescalas, de acordo com as idades menores ou iguais a mediana e com as
idades maiores do que a mediana, foi aplicado o teste U de Mann-Whitney (SIEGEL, 1975),
considerando-se os dados obtidos antes e depois da intervencdo. O nivel de significancia foi

estabelecido em 0,05, e os resultados estdo demonstrados na Tabela 14.
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TABELA 14 — Probabilidades encontradas, quando da aplicacdo do teste de
Mann-Whitney aos resultados obtidos pelos responsaveis, nas quatro
subescalas — FES, de acordo com as idades menores ou iguais a mediana e
com as idades maiores do que a mediana, considerando-se os dados obtidos
antes e depois da intervencao.

Variaveis Analisadas Probabilidades

Pré-intervencao

Sistema de Militéncia x Idade 0,28
Conhecimento x ldade 0,12
Competéncia x Idade 0,55
Auto-eficacia x Idade 0,78
Total x Idade 0,32
Pés-intervencao
Sistema de Militancia x Idade 0,82
Conhecimento x Idade 0,78
Competéncia x Idade 0,39
Auto-eficacia x ldade 0,10
Total x Idade 0,84
(*)p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 14, ndo foram encontradas
diferencas, estatisticamente significantes, entre idade dos familiares e nivel de
empoderamento. Esses resultados reforcam a opinido de Naschen (2004) e Resendez, Quist e
Matshazi (2000) que questionam a correlagdo entre empoderamento e idade dos familiares,
concluindo que seriam necessarias mais pesquisas sobre os dados demograficos das familias
com filhos com deficiéncia.

Foi também testada a correlagdo entre empoderamento e nivel de escolaridade. Com o
objetivo de verificar a existéncia ou nao de correlagdes, estatisticamente significantes, entre
os resultados obtidos na FES e nas suas quatro subescalas, e a escolaridade dos familiares, foi
aplicado o Coeficiente de Correlacdo de Spearman (SIEGEL, 1975), considerando-se o0s
valores relativos a situacdo pre, a situacdo pos-intervencdo e resultados totais. O nivel de
significancia foi estabelecido em 0,05, em um teste unilateral. Os resultados estdo

demonstrados na Tabela 15.



TABELA 15 — Valores de rs e das probabilidades a eles associadas,
encontrados quando da aplicacdo do Coeficiente de Correlagdo de Spearman
aos resultados obtidos nas quatro subescalas - FES e ao nivel de escolaridade
dos familiares, na situacdo pré, na situacdo pos-intervencdo e resultados totais.

Variaveis Analisadas

Valores de rs

Probabilidades

Pré-intervencao
Sistema de Militancia x Escolaridade
Conhecimento x Escolaridade
Competéncia x Escolaridade
Auto-eficacia x Escolaridade
Pos-intervencao
Sistema de Militancia x Escolaridade
Conhecimento x Escolaridade
Competéncia x Escolaridade

Auto-eficacia x Escolaridade

0,14
-0,01
0,20
0,15

0,12
0,03
0,34
-0,11

0,49
0,96
0,15
0,47

0,56
0,89
0,09
0,60

(*) p<0,05
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De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 15, ndo foram encontradas

correlacdes, estatisticamente significantes, entre os resultados da FES e o nivel de

escolaridade.

Os familiares foram divididos em dois grupos, o ensino fundamental mais fundamental

incompleto, e 0 ensino médio mais ensino superior, com interesse em verificar a existéncia ou

ndo de diferencas, estatisticamente significantes, entre os resultados obtidos pela FES e suas

quatro subescalas, e 0s niveis de escolaridade da amostra. Foi aplicado o teste U de Mann-

Whitney (SIEGEL, 1975), considerando-se os dados obtidos antes e depois da intervencdo. O

nivel de significancia foi estabelecido em 0,05, e os resultados estdo demonstrados na Tabela

16.
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TABELA 16 — Probabilidades encontradas, quando da aplicacdo do teste de
Mann-Whitney aos resultados obtidos pelos responséveis, nas quatro
subescalas — FES, de acordo com nivel de escolaridade, considerando-se 0s
dados obtidos antes e depois da intervencgéo.

Variaveis Analisadas Probabilidades

Pré-intervencao

Sistema de Militancia x Escolaridade 0,82
Conhecimento x Escolaridade 0,72
Competéncia x Escolaridade 0,32
Auto-eficécia x Escolaridade 0,45
Total x Escolaridade 0,44
Pos-intervencao
Sistema de Militancia x Escolaridade 0,92
Conhecimento x Escolaridade 0,98
Competéncia x Escolaridade 0,12
Auto-eficacia x Escolaridade 0,40
Total x Escolaridade 0,61
(*)p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 16, ndo foram encontradas
diferencas, estatisticamente significantes, entre empoderamento e escolaridade. Na literatura
nacional, Silva e Aiello (2009) também ndo encontraram correlacdo entre os resultados da
FES e escolaridade, mas na literatura internacional é uma das correlacbes mais relatadas.
Scheel e Rieckmann (1998), Sing e col. (1995), Vandiver, Jordan, Keopraseuth e Yu (1995),
encontraram correlacdo positiva entre escolaridade e empoderamento. Argumentam que maior
nivel de escolaridade indicaria maior conhecimento ou facilidade de adquiri-lo, melhor
profissdo, melhores salarios, acesso a recursos etc., levando a maior nivel de empoderamento.
Embora seja coerente o argumento, deve-se considerar a especificidade de cada amostra
estudada, condicionada também a caracteristicas ambientais e culturais que dificultam as
generalizagoes.

Para verificar a existéncia ou ndo de correlagcfes, estatisticamente significantes, entre
os resultados obtidos na FES e nas suas quatro subescalas, e o nivel socioecondmico dos
familiares, foi aplicado o Coeficiente de Correlacdo de Spearman (SIEGEL, 1975),

considerando-se os valores relativos a situacao pre, a situacdo pés-intervencao e resultados
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totais. O nivel de significancia foi estabelecido em 0,05, em um teste unilateral e os resultados

estdo demonstrados na Tabela 17.

TABELA 17 — Valores de rs e das probabilidades a eles associadas, encontrados
quando da aplicacdo do Coeficiente de Correlacdo de Spearman aos resultados
obtidos nas quatro subescalas - FES e aos dados relativos ao nivel socioeconémico
dos familiares, na situacao pre, na situacdo pos-intervencao e resultados totais.
Variaveis Analisadas Valoresders  Probabilidades

Pré-intervencéo

Sistema de Militancia x Socioeconémico 0,15 0,23
Conhecimento x Socioecondmico 0,50 0,50
Competéncia x Socioecondmico 0,18 0,43
Auto-eficacia x Socioecondmico 0,38 0,03*
Total x Socioecondmico 0,17 0,20

Pos-intervencgao

Sistema de Militancia x Socioeconémico 0,17 0,20

Conhecimento x Socioecondmico 0,20 0,17

Competéncia x Socioecondémico 0,23 0,13

Auto-eficacia x Socioecondmico 0,02 0,47

Total x Socioecondmico 0,28 0,08
(*)p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 17, foi encontrada correlacéo,
estatisticamente significante, entre os valores das varidveis nivel socioeconémico e auto-
eficacia, na situacdo pré-intervencdo, mas de forma geral, ndo foram encontradas diferengas
significantes entre os valores totais da FES pré e pds-intervencdo e o nivel socioecondmico
dos familiares

Também aqui foi verificada a existéncia ou ndo de diferengas, estatisticamente
significantes, entre os resultados obtidos pela FES e suas quatro subescalas, de acordo com o
nivel socioeconémico dos familiares, divididos em dois grupos, classificacdo A2 mais Bl
mais B2, e C1 mais C2 mais D, aplicando o teste U de Mann-Whitney (SIEGEL, 1975) e
considerando-se os dados obtidos antes e depois da intervencdo. O nivel de significancia foi

estabelecido em 0,05, e os resultados estdo demonstrados na Tabela 18.
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TABELA 18 — Probabilidades encontradas, quando da aplicacdo do teste de
Mann-Whitney aos resultados obtidos pelos responsaveis, nas quatro
subescalas — FES, de acordo com nivel socioeconémico, considerando-se 0s
dados obtidos antes e depois da intervencgéo.

Variaveis Analisadas Probabilidades

Pré-intervencao

Sistema de Militancia x Socioecondémico 0,62
Conhecimento x Socioecondémico 0,77
Competéncia x Socioecondmico 0,81
Auto-eficacia x Socioecondmico 0,05*%
Total x Socioeconémico 0,38

Pos-intervencao

Sistema de Militancia x Socioecondmico 0,26
Conhecimento x Socioeconémico 0,08
Competéncia x Socioecondmico 0,14
Auto-eficacia x Socioecondmico 0,30
Total x Socioecondmico 0,04*
(*) p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 18, foi encontrada diferenca,
estatisticamente significante, entre as classificacdes dos niveis socioecondmico e os valores
da subescala auto-eficacia, na situacdo pré-intervencdo, sendo que os valores mais elevados
foram obtidos pelo grupo de nivel socioeconémico mais elevado.

Na situacdo pds-intervencdo, foi encontrada diferenca, estatisticamente significante,
entre as classificagfes dos niveis socioecondémico e os valores totais, quando consideradas as
quatro escalas, sendo que os valores mais elevados foram obtidos pelo grupo de nivel
socioecondbmico mais elevado. Correlagdo positiva entre nivel socioeconémico e
empoderamento também foram resultados das pesquisas de Scheel e Rieckmann (1998) e
Singh e col. (1995). De forma contraria, Silva e Aiello (2009) ndo encontraram correlagdes
semelhantes na sua pesquisa.

Com o objetivo de verificar a existéncia ou ndo de correlagdes, estatisticamente
significantes, entre os resultados obtidos nas quatro subescalas - FES e a frequéncia dos
familiares nas reunides do grupo foi aplicado o Coeficiente de Correlacdo de Spearman

(SIEGEL, 1975), considerando-se os valores relativos a situacdo pré, a situacdo pos-
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intervencdo e resultados totais. O nivel de significancia foi estabelecido em 0,05, e 0s
resultados estdo demonstrados na Tabela 19.

TABELA 19 — Valores de rs e das probabilidades a eles associadas, obtidos quando da
aplicacdo do Coeficiente de Correlacdo de Spearman, as frequéncias dos familiares as
reunides realizadas e a pontuacdo recebida na FES e nas suas quatro subescalas, na
situacdo pré, na situagdo pos-intervencao e resultados totais.

Variaveis Analisadas Valores de rs Probabilidades

Pré-intervencao

Sistema de Militancia x Frequéncia 0,08 0,34
Conhecimento x Frequéncia 0,23 0,13
Competéncia x Frequéncia -0,02 0,45
Auto-eficacia x Frequéncia 0,21 0,15
Total x Frequéncia 0,13 0,27
Pos-intervencgao

Sistema de Militancia x Frequéncia 0,11 0,29
Conhecimento x Frequéncia 0,10 0,32
Competéncia x Frequéncia -0,30 0,07
Auto-eficécia x Frequéncia 0,13 0,26
Total x Frequéncia -0,04 0,42
(*) p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 19, ndo foram encontradas
correlacOes, estatisticamente significantes, entre a frequéncia dos familiares as reunides do
grupo e empoderamento. Conseguiu-se uma grande adesdo dos familiares as reunides, em
média 81,5% de presenca, variando de 45% a 100% de presenca. Dessa forma pensou-se que
poderia haver uma correlagdo positiva entre os resultados da FES e a frequéncia nas reunides,
cuja hipdtese ndo se confirmou de acordo com os resultados apresentados. A literatura sobre
empoderamento ndo tem estudado essa correlagao.

Mais importante do que estudar possiveis correlacdes entre empoderamento e algumas
variaveis demogréaficas, é estabelecer se houve diferenca estatisticamente significante entre os
resultados da FES antes e depois do trabalho de empoderamento desenvolvido pelo grupo,
que ¢ ponto central da pesquisa.

E com interesse em verificar a existéncia ou ndo de diferencas, estatisticamente

significantes, entre os resultados totais, obtidos pelos participantes, nas quatro subescalas -



126

FES, na situacdo pré e na situacdo pds-intervencdo, foi aplicado o teste de Wilcoxon
(SIEGEL, 1975). O nivel de significancia foi estabelecido em 0,05, em um teste bilateral e o0s

resultados estdo demonstrados na Tabela 20.

TABELA 20 — Probabilidades encontradas, quando da aplicacdo do teste de
Wilcoxon aos resultados totais, obtidos pelos familiares, nas quatro
subescalas - FES, na situacdo pré e na situacdo pds-intervencao e resultados
totais

Variaveis Analisadas

Probabilidades

Pré x Pds
Sistema de Militancia 0,005*
Conhecimento 0,001*
Competéncia 0,013*
Auto-eficacia 0,140
Total 0,001*
(*)p<0,05

De acordo com os resultados demonstrados na Tabela 20, foram encontradas
diferencas, estatisticamente significantes, entre o valor total da FES e das subescalas sistema
de militdncia, conhecimento e competéncia, sendo que os valores mais elevados foram
obtidos na situagdo pds-intervencdo, nos quatro casos. Houve aumento também na pontuacgéo
da subescala auto-eficacia na pds-intervencdo se comparado com a pré-intervencao, mas nao
de forma significante. Isso sugere que o trabalho realizado com o grupo de familiares de
pessoas com deficiéncia foi eficaz para aumentar a pontuacéo total da FES e suas subescalas,
ou seja, aumentar o nivel de empoderamento dos familiares participantes dessa pesquisa.

Observa-se que empoderamento, além de ser um construto teorico, tem sua
aplicabilidade na avaliacdo (medida) do processo, fornecendo uma visdo instantanea da
pessoa ou da familia. Essa medida ndo é fixa, estd sujeita a mudancas em resposta as
experiéncias de vida e as circunstancias envolvidas em um determinado momento.
Caracteriza-se um estado de empoderamento que pode e deve ser mensurado, assim como
realizado nessa pesquisa, utilizando-se a FES, ou outras medidas (KOREN e col., 1992).

Existem varias maneiras de promover o empoderamento, que se baseiam nas atitudes,
no conhecimento ou no comportamento das pessoas, na maioria das vezes mediada por
profissionais ou servicos, com excelentes resultados relatados na literatura, especialmente em

se tratando de familias de pessoas com deficiéncia. Empoderamento familiar ¢ um
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componente critico na eficicia dos sistemas de apoio a essas familias (CURTIS e SINGH,
1996; DUNST E DEMPSEY, 2007; FAZIL, WALLACE, SINGH, ALI E BYWATERS 2004;
GRAVES e SHELTON, 2007; NACHSHEN e MINNES, 2005; RESENDEZ e col., 2000;
SINGH e col. 1995).

Alguns autores tém preferido trabalhar com as familias de pessoas com deficiéncia,
oferecendo-lhes o direito de participar ativamente de seu processo de empoderamento, por
meio da pesquisa-acdo, alcangando 6timos resultados (BANACH, IUDICE, CONWAY e
LESLIE, 2010; FAZIL e col., 2004; HOAGWOOD, 2005; KNOX, 2000; SAMPLE, 1996).

A pesquisa-acdo também foi 0 método utilizado nesse trabalho para empoderar pais na
busca pelos direitos de seus filhos com deficiéncia, oferecendo-lhes liberdade nas suas
escolhas e nas suas acdes para emancipa-los da mediacdo dos profissionais e servicos. E de
acordo com os resultados, a pesquisa-acdo foi capaz de cumprir esse papel. Na literatura,
existem diversos trabalhos sobre pesquisa-acéo e outros tantos sobre empoderamento, mas a
pesquisa-ac¢do ndo tem sido usada para empoderar familiares em relacdo a seus direitos.

Fazil e col. (2004) utilizaram a pesquisa-acdo com o objetivo de empoderar familiares
de criancas com deficiéncia a partir do conhecimento sobre direitos e advocacia, e melhorar o
acesso aos recursos sociais € a qualidade de vida. No entanto, para isso oferecia os servicos de
consultoria e advocacia para as familias para que a partir do contato com os profissionais
pudessem buscar conhecimento e solucdo para seus problemas. Por meio de questionarios,
avaliaram a experiéncia como satisfatoria, mas tem desdobramentos muito diferentes da
pesquisa atual.

Knox (2000) avalia a visdo que as familias de pessoas com deficiéncia tém sobre 0s
servigos oferecidos e conclui que a pesquisa-agdo seria a maneira mais adequada para 0s
profissionais trabalharem com as essas familias, mas ndo traz resultados praticos.

Banach e col. (2010) utilizaram um delineamento parecido com o da presente pesquisa
para empoderar pais de filhos com diagnostico recente de autismo. Escolheram oferecer aos
pais informagdes a respeito de autismo, recursos comunitarios e auto-advocacia,
administradas por assistentes sociais e educadores especiais, em cinco sessdes semanais.
Aplicaram a FES pré e pos-intervencdo e observaram resultado estatisticamente significante
em todas as subescalas. Apesar de ndo usarem a pesquisa-acdo, chegaram a resultados
semelhantes ao da presente pesquisas em um tempo bastante curto, mas relataram, contudo, a

necessidade de ampliar o tempo de intervencao.
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5.2 Analise dos dados qualitativos de uma amostra dos familiares participantes

Para se fazer uma analise qualitativa da participacdo dos familiares ao longo da
intervencdo realizada nos 11 encontros, foi selecionada uma amostra com seis participantes,
que pudessem ser representativos de todo o grupo. Optou-se por utilizar os resultados
estatisticos da avaliacio da FES pré e pos-intervencdo e suas subescalas (APENDICE J),
sendo escolhidos os participantes 1 e 2 que obtiveram os melhores resultados estatisticos e 0s
participantes 7 e 10 que apresentaram resultados negativos nessa mesma avaliacéo estatistica
da FES. Na auséncia de uma equacdo que pudesse considerar o aporte ou potencial inicial de
cada participante, acrescentou-se a amostra, 0 participante 26 e o 15 que apresentaram,
respectivamente, a maior e a menor pontuacao da FES na pré-intervencao.

As principais caracteristicas e atuacdo desses participantes no grupo foram descritas a
partir da caracterizacdo da amostra e a descri¢do das reunides do grupo.

5.2.1 Participante 2

Tratava-se de uma mae de uma crianca de quatro anos, com autismo, casada, 30 anos
de idade, bi6loga e com bom nivel socioecondmico (B2 pelo CCEB 2008). Ao ser convidada,
ela prontamente aceitou participar do grupo, se mostrando interessada em conhecer sobre 0s
direitos das pessoas com deficiéncia.

Ela teve frequéncia de 63,6% nos encontros (7/11), faltando na 12, 42, 52 e 92 reunides.
Percebia-se o seu esforgco para comparecer nas reuniées, mas um curso de pés-graduacao que
estava fazendo dificultou sua participacdo nos encontros do grupo. Em uma de suas
participac@es ela levou seu filho para a reunido, pois também tinha dificuldades de encontrar
alguém que ficasse com a crianga nos sabados a tarde.

No contato pessoal com esta participante, ela se mostrou dindmica, com duvidas sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia e ansiosa por mais conhecimento sobre o assunto. Ela
trabalhava, estudava, era a cuidadora do filho Gnico e também participava de uma associagao
de familiares de pessoas com autismo. No entanto, sua participagdo no grupo foi,
principalmente, como ouvinte. Ela interagiu pouco com 0s outros participantes, mas sempre
muito educada e gentil. Ela sentava-se preferencialmente ao lado de suas amigas P9 e P10, fez
poucas perguntas aos palestrantes e suas atitudes eram mais passivas, se posicionando apenas
quando solicitada para isto.
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Ela participou das propostas de solu¢do e encaminhamento dos problemas levantados,
mas na maioria das vezes, concordando ou discordando com 0s outros participantes. Ela ndo
foi atuante em nenhuma das implementacfes das acdes propostas pelo grupo porque estas
eram realizadas durante a semana, em horarios incompativeis com os dela.

Na segunda reunido do grupo, quando se discutiu os direitos das pessoas com
deficiéncia com o promotor de justica, ela sugeriu como proposta de encaminhamento, a
confeccdo de uma cartilha contendo os principais pontos discutidos, cuja idéia foi aceita por
todos, com a ressalva de que deixariam para fazé-la ao final do ciclo de discussGes para
incluir também os outros temas.

Outra participacdo desta mée foi na 102 reunido, sobre os direitos a educagdo com a
prépria pesquisadora. Ela se mostrou bastante a vontade ao conversar sobre este tema com a
pesquisadora, questionando sobre novas concepcdes e metodologias de ensino nas escolas
publicas: “Existem escolas particulares que utilizam concepgdes e metodologias mais
modernas e que favorecem a inclusdo das pessoas com deficiéncia. Existem escolas publicas
assim?”. Neste momento ela demonstrou conhecimento sobre o assunto, até mesmo porque
seu curso superior é de Biologia e certamente a experiéncia com a inclusdo escolar de seu
filho tinha Ihe mostrado diferencas entre as escolas publicas e privadas. No entanto, ap6s a
resposta da pesquisadora ela ndo prolongou o assunto se mostrando aparentemente satisfeita
com a resposta oferecida.

Em sete reunides que esta mae participou, apenas nestes dois momentos ela contribuiu
com sua fala, na maioria das vezes ndo questionava, nem expunha suas idéias, e nem foi
atuante nas agdes propostas pelo grupo.

No entanto, mesmo com esta participacdo “passiva”, ela conseguiu os melhores
resultados na avaliacdo quantitativa pela FES, de 115 pontos pré intervencdo passou para 158
pontos pos intervencdo, conseguindo diferenca estatisticamente significante em todas as
subescalas da FES.

Assim como outras maes, P2 apresentou uma participagdo mais “passiva’ durante as
reunides, que caracteriza talvez a sua personalidade, mas ndo se pode deixar de considerar a
necessidade de estimular todos os participantes na discussdo dos temas. O tempo
disponibilizado para cada reunido ndo foi suficiente para que se desse a atencdo devida a
todos os participantes, ocasionando baixa interacdo entre alguns membros do grupo,

especialmente 0s mais timidos.
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Em relacdo a dificuldade de P2 em participar das atividades do grupo, reflete a
realidade também de todos os outros participantes que tinham suas atividades profissionais
fora do domicilio. Como a maioria dos familiares tinha ocupacdes no lar, o horario escolhido
para as atividades extras do grupo, geralmente, coincidiam com seus horarios de trabalho.

Se considerar a fraca participacdo de P2 nas reunides do grupo, em contraste com a
sua alta pontuagdo na FES, poderia ser considerada a possibilidade de preenchimento
tendencioso da FES. No entanto, neste estudo, ndo foi identificada correlacdo entre os

resultados da FES e a frequéncia as reunides.

5.2.2 Participante 1

Tratava-se de uma mée de 32 anos, casada, com ensino fundamental completo, que
ndo trabalhava devido ao fato de ser a cuidadora da filha com 10 anos de idade, cuja familia
foi classificada como C1 pelo Critério de Classificacdo Econémica Brasil - CCEB 2008. Ela
participou de 10 reunides, faltando apenas na primeira.

Esta mde sempre se mostrou muito interessada em participar do grupo desde o
primeiro momento que recebeu o convite. Sua filha estudava em uma escola especial do
estado, e, nesse local, ela fazia um trabalho de intermediacdo entre as mées dos demais alunos
e a direcdo da escola, nagueles casos em que fosse necessario fazer alguma reivindicacdo ou
reclamacdo a respeito dos servigcos prestados. Talvez por isso, seu grande interesse em
conhecer mais sobre os direitos das pessoas com deficiéncia.

Faz-se necessario contextualizar alguns fatos que estavam ocorrendo com esta mée. A
participante estava vivendo um momento muito delicado na relagcdo entre ela e a escola
especial de sua filha. A instituicdo estava, por meio da Lei da Terminalidade Especifica,
retirando da escola os estudantes mais antigos, e transferindo os mais jovens para as escolas
comuns por determinacdo da Superintendéncia Regional de Ensino. A Lei da Terminalidade
Especifica ndo se aplicava a sua filha, mas duas tentativas anteriores frustradas de inclusdo
escolar fizeram com que ela se tornasse radicalmente contra a transferéncia da crianga para a
escola comum. Outro ponto relevante era a recente proibicdo da entrada das mées na escola
para alimentar e medicar seus filhos no horério do lanche, fato que vinha acontecendo ha anos
naquela instituicao.

Esses acontecimentos fizeram com que as maes dos alunos se organizassem para lutar

contra essas determinacfes do estado, e escolheram P1 como representante neste confronto
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entre familia e escola. De um lado a escola dizendo que estava cumprindo as leis estaduais e
de outro as familias acusando a escola de maus tratos e fazendo denincias na promotoria de
justica. O desgaste foi grande entre as partes, sendo que as familias ndo alcangaram sucesso
nas suas reivindicacdes. E esta era a realidade de P1 quando a mesma veio fazer parte do
grupo.

P1 demonstrou ser, comunicativa, ansiosa e preocupada com os problemas levantados
e discutidos pelo grupo. Conhecia pouco sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e se
esforcava para aprendé-los. Teve pouca participacdo nas propostas de encaminhamento, mas
sempre interessada na solucdo dos problemas e disponivel para participar das a¢des do grupo.

Logo na 32 reunido se dispbs a participar, juntamente com suas amigas P4 e P10 de
uma comissdo que convidaria um palestrante da area da saude, o que lhe proporciou a
experiéncia de entrar em contato com autoridades.

Nas reunides sobre satde, P1 se mostrou sempre interessada, mas passiva, talvez
porque ndo tivesse muita experiéncia nesta area, visto que sua filha ndo dependia tanto dos
servicos publicos de satde. Na 62 reunido, o grupo estava discutindo que nao havia politicas
publicas voltadas para a saude da pessoa com deficiéncia no municipio e P1 disse usando de
um tom conclusivo: “A saude [servicos de satde] ja ¢ ruim para quem nao tem deficiéncia e
para quem tem € pior ainda.”

A 72 reunido foi de especial importancia para P1. Foi a primeira reunido sobre os
direitos a educacdo e a palestrante convidada era representante da Superintendéncia Regional
de Ensino (SRE). P1 agiu de forma agressiva e hostil com a palestrante em diversos
momentos, contrariando suas idéias, duvidando das informacdes, fazendo acusacdes ao
trabalho da SRE. A pesquisadora teve que mediar 0 contato entre a palestrante e 0 grupo,
visto que os demais participantes também estavam contrarias as atitudes tomadas pela SRE
em relacdo as familias dos alunos com deficiéncia.

Um dos assuntos abordados pela palestrante foi “inclusdo escolar”, e P1 deixou claro o
quanto era contraria a esta idéia, contando as tentativas “desastrosas” de inclusao de sua filha
com deficiéncia. Segundo P1, além de Ihe negarem a matricula por vérias vezes, em duas
escolas comuns que a criancga ja tinha frequentado, ndo conseguiam manté-la em sala de aula,
ndo conseguiam sucesso na alfabetizacdo, e ndo garantiam sua integridade fisica por ser muito
hiperativa e pelas tentativas de fuga. P1 disse de forma incisiva: “Minha filha n&o volta para

a escola comum. Tirei ela de la [da escola comum] desde o dia que fiquei sabendo que ela
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passava a tarde toda no banheiro dando descarga. Assim era mais facil para a professora,
mas minha filha ndo merece isso.”

P1 também perguntou para a palestrante: “Eu fiquei sabendo que a gente ndo vai mais
poder escolher e vai ser obrigado a matricular os filhos [com deficiéncia] na escola normal
[escola comum]. Isso € verdade?”. Apos a resposta da palestrante a respeito da legislagdo
atual e a manutencédo das escolas especiais ela ainda questionou de forma irénica: “VOcé tem
vagas para todos os deficientes que estao nesta sala se caso quiserem se matricular? Nao sei
se vocé sabe, mas ndo tem vagas nem para 0S meninos normais, ndo sei onde vocés vao
arrumar vagas para os deficientes”.

Por mais que a palestrante tentasse explicar que ndo estava sabendo dos problemas
enfrentados pelas mées na escola especial do estado, P1 citou 0 nome de todas as funcionarias
da SRE que tinham tido contato e ainda perguntou a respeito da necessidade de um
enfermeiro nas escolas especiais para medicar os alunos, visto que tinham impedido a entrada
das mées na escola para administrar os medicamentos. P1 estava revoltada com a falta de
solucdo para os problemas enfrentados por ela na escola e ao se deparar com uma
representante da instituicdo que veio Ihes causar todos os transtornos, agiu de forma agressiva.

A pesquisadora conversou em particular com P1, que percebeu ter se excedido durante
a reunido. A pesquisadora explicou a P2 sobre relacdes interpessoais e habilidades sociais, e
agendou uma reunido com este tema.

P1 foi muito participativa na reunido sobre habilidades sociais, aproveitou bastante a
experiéncia e conseguiu entender o que era assertividade e as desvantagens das condutas e
relacionamentos agressivos. P1 e 0s outros participantes relembraram casos semelhantes aos
apresentados naquele encontro. Depois de terminada a reunido, P1 e P4 disseram a
pesquisadora que talvez pudessem ter conseguido melhores resultados com a SRE se tivessem
agido de forma assertiva.

Na discussdo sobre a lei da terminalidade especifica, P1 perguntou por que estava
sendo aplicada nas escolas estaduais e ndo nas municipais e contou para a palestrante o que
vinha ocorrendo na escola de sua filha.

Na 102 reunido discutiam sobre a importancia da escola na inclusdo social e P1 disse:
“Eu concordo com isso, mas acho que a funcdo da escola é ensinar as matérias [contetdo
programatico] e isso ndo estdo conseguindo, pelo menos, com a minha filha ndo.” E dessa
vez falou sem se exaltar, tentando impor a sua idéia, mas de forma clara e tranquila. Ela

discordou também da fala de P20 que dizia que nas escolas especiais ndo existiam
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discriminagdo e maus tratos: “Eu ndo sei, talvez seja menos, mas conhe¢o muitos casos de
discriminagéo na escola da minha filha, e maus tratos tem todo dia.”. E continuou citando
exemplos.

Na 112 reunido a palestrante insistiu na importancia da inclusdo escolar e P1 ainda se
mostrou contréria a esta possibilidade, citando novamente as tentativas mal sucedidas com sua
filha. Mas agora com menos resisténcia disse: “Eu ndo tenho coragem de deixar a minha filha
na escola com aguele monte de aluno, mas se pelo menos ela ficasse sentada na sala de
aula...”. P1 era uma méae zelosa e superprotetora, e sua filha ja tinha vivido situac6es de risco
tanto na escola comum quanto na escola especial, talvez por isso se mostrava tdo apreensiva
quanto a seguranca da filha.

Ao final dos trabalhos, notou-se que Pl estava bem menos ansiosa, mostrava
seguranca ao falar sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e continuava interessada em
mais conhecimento sobre o assunto. Ela que ja vinha pensando em criar uma associacdo com
as maes da escola de sua filha, tinha desistido da idéia e estava mobilizando-as para se
associarem a AMADEMS - Associacdo das Méaes e Amigos dos Deficientes Mentais
Moderados e Severos, com o objetivo de unir esforcos para continuarem na luta pelos direitos
das pessoas com deficiéncia intelectual no municipio.

P1 ndo foi muito atuante no desenvolvimento de propostas de solugdo para 0s
problemas levantados pelo grupo. Entretanto, seu crescimento pessoal e seu empoderamento
em relacdo aos direitos das pessoas com deficiéncia foi observado no transcorrer das reunides,
sendo confirmado na avaliacdo quantitativa da FES como um dos melhores resultados entre os
participantes.

P2 é exemplo de luta em favor dos direitos das pessoas com deficiéncia, no entanto, a
ansiedade e as dificuldades em conseguir bons resultados, pode levar a atitudes exageradas e a
agressividade. A discussdo sobre relacBes interpessoais e habilidades sociais € importante
para trabalhos em grupo. Atitudes semelhantes as de P2, foram observadas em outros
participantes do grupo, e podem ocorrer também em outros grupos de pesquisa, mas devem
ser evitadas.

A literatura sobre pesquisa-agdo orienta sobre a importancia da relagdo entre os
participantes do grupo e entre esses e 0 pesquisador, a chamada dindmica do coletivo
(FRANCO, 2005). No entanto, baseado na diversidade humana encontrada nos grupos, o
empoderamento dos participantes em relagdo as habilidades sociais, também deveria ser
orientada. A introducgéo na agenda de pesquisa de uma reunido sobre relagdes interpessoais e
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habilidades sociais, antes de se iniciar os trabalhos do grupo, preveniria atitudes como as de
P2 e ainda os capacitaria para futuros contatos com profissionais e autoridades.

5.2.3 Participante 7

Esta participante foi escolhida por apresentar um dos piores resultados na avaliacao da
FES. Os resultados da subescala “autoeficicia” na fase pos-intervencdo apresentou pontuacédo
inferior a pontuacdo pré-intervencdo de forma estatisticamente significante. Todas as outras
subescalas também apresentaram resultados inferiores na pos-intervencdo, porém sem
significacdo estatistica.

P7 era avdé materna de uma pré-adolescente de 11 anos, cadeirante, com paralisia
cerebral do tipo tetraplegia espastica. Tinha 53 anos de idade, era vilva e aposentada,
trabalhou como técnica de enfermagem e cursou até o ensino medio. Era cuidadora da crianca
desde o nascimento, quando esta foi abandonada pelos pais. Morava com a crianga e um
sobrinho adulto, e a familia era classificada como C1 pelo CCEB (2008).

P7 se apresentava como méde da crianca e ndo gostava de ser chamada de avo, e
sempre corrigia se alguém a chamasse assim, justificando que “mé&e é quem cria e ndo quem
da a luz”. A crianca parecia ser muito bem cuidada e alimentada, com higiene adequada,
sempre vestida como adolescente, usava maquiagem e bijouterias.

Esta participante levava a crianca em todos os eventos sociais que frequentava
inclusive nas reunides do grupo. As duas participaram de 10 do total de 11 reunides realizadas
pelo grupo. Apesar de ndo se poder confirmar, P7 referia que a neta tinha um bom nivel de
compreensdo dos assuntos discutidos, por isso fazia questdo que ela ficasse na sala de
reunides.

Como a crianca ndo era verbal, P7 sempre interpretava 0S seus movimentos e
expressdes para aqueles que entravam em contato com ela. Fazia questdo que todos
cumprimentassem a crianga com beijos e abragos, e chamava a atencdo daqueles que néo a
notavam. Tratava a crianca com igualdade e ensinava a todos a fazer o mesmo e combatia
toda forma de discriminacéo.

P7 sempre conversava com a pesquisadora antes ou apos as reunides a respeito da vida
diéria, dificuldades e conquistas. Mas durante as reunides ela ndo tecia consideracdes, apenas
prestava atencdo no palestrante, escrevia em seu caderno de anotagdes, cuidava da neta que
estava sempre ao seu lado, ndo fazia perguntas nem opinava, a ndo ser que fosse estimulada

para tal. Uma das poucas vezes que falou foi no grupo focal quando sugeriu discutirem o
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direito ao transporte intermunicipal e interestadual. Sua neta era muito dependente do
transporte adaptado sendo este tema de fundamental importancia para ela. Elas eram usuérias
do transporte “porta a porta” oferecido pelo municipio e P7 conhecia bem as normas de
utilizacdo do transporte publico adaptado.

Na 72 reunido do grupo, alguns participantes estavam comentando sobre a dificuldade
de matricular os filhos com autismo e deficiéncia intelectual nas escolas comuns e P7
confirmou a informacéo citando sua experiéncia: “Eu sempre quis que ela frequentasse a
escola mas a diretora fala que ndo tem vaga e manda para a escola especial. J& tentei muitas
vezes desde que ela era pequenininha. Agora nédo tento mais”. Deixando claro sua frustragio
por ndo ter conseguido proporcionar experiéncia de inclusdo escolar a sua neta.

P7 faltou na 3?2 reunido porque cuidava de seu pai hospitalizado devido a um acidente
vascular cerebral. A partir dai passou a cuidar dele em sua casa, mas na 92 reunido contou para
a pesquisadora que ele tinha falecido alguns dias ap6s a ultima reunido do grupo. Ela estava
muito triste, e uma das participantes do grupo, uma amiga que tinha mais contato com ela,
disse que apds a morte do pai, ela vinha questionando sua capacidade de cuidar da neta e se
perguntava por quanto tempo ainda conseguiria fazer isso. P26, com o apoio de outras
participantes, solicitou acompanhamento psicoldgico para P7 na instituicdo que sua neta era
atendida, pois acreditava que ela estava com depresséo.

Apesar do ocorrido ela continuou frequentando as reunides, € nos Gltimos encontros
do grupo, ainda permanecia mais quieta, entristecida e pessimista, mas continuava cuidando
bem da crianca.

A alteracdo do quadro psicolégico e/ou psiquiatrico pode ter interferido nas respostas
da FES pos-intervencdo de P7, pois segundo Koren (1992), a mensuracdo do estado de
empoderamento é sensivel as circunstancias envolvidas em um determinado momento. P7 ndo
apresentou dificuldade no preenchimento da FES pré-intervencao e o resultado foi 133 (78%)
pontos, ou seja, tinha um nivel bom de empoderamento no inicio da pesquisa, coerente com
sua situacdo inicial. O fato de ndo ter sido muito participativa nas reunides, poderia
determinar uma pouca diferenca entre a FES pds e a FES pré-intervencdo, mas néo justificaria
uma pontuacao mais baixa na pos-intervencdo 113 (66%) pontos.

Interessante notar o envolvimento do grupo frente as dificuldade de cada participante.
Sem nenhuma interferéncia ou solicitacdo do pesquisador, colegas do grupo perceberam a

necessidade e conseguiram apoio profissional para P7.
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5.2.4 Participante 10

A pontuacdo da FES e de suas subescalas para esta participante apresentou resultados
maiores na fase pré-intervencdo se comparada a fase pos-intervencéo. Em relacdo a avaliagdo
total da FES e a subescala “conhecimento”, P10 apresentou resultados estatisticamente
significantes.

P10 tinha 32 anos, era casada, trabalhava eventualmente como manicure no proprio
domicilio, pois era cuidadora de um filho de seis anos de idade com paralisia cerebral com
bastante comprometimento fisico e intelectual. Tinha outro filho de dois anos de idade sem
deficiéncia e estava gravida de cerca de quatro meses de gestacdo. Ela tinha cursado até o
ensino fundamental e sua familia era classificada pelo CCEB 2008 como classe D.

Esta participante se mostrou muito interessada em participar do grupo, faltou apenas
na 92 reunido porque tinha acabado de dar a luz a sua filha. P10 ndo levava seus filhos nas
reunides (deixava com o companheiro) e estava sempre acompanhada de suas amigas P1 e P4,
prestava atencdo nos palestrantes e participava fazendo perguntas ou opinando, algumas
vezes. Ela mostrava ter experiéncia com alguns temas discutidos no grupo, como salde e
educacdo, mas pouco conhecimento sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Participou
pouco das propostas de solucdo e acBes do grupo, talvez por ndo ter com quem deixar 0s
filhos, durante a semana.

P10 foi muito participativa na 12 reunido (grupos focais) para o levantamento dos
temas a serem discutidos. Levantou a necessidade de se discutir e fiscalizar o servico de
transporte adaptado, e ainda disse: “Todo mundo fala que a gente tem direito a lazer, mas
como? O deficiente tem que ficar trancado em casa porque eles ndo levam nem pra festa nem
pra clube.”

Ela disse que estava interessada em saber como aposentar a crianca com deficiéncia,
pois a aposentadoria era bem melhor que a “LOAS” porque ndo podia ser suspensa ¢ ainda
ganhava o 13° salario. Quanto ao direito a salde, P10 ressaltou a importancia de conhecer 0s
seus direitos para exigir melhor qualidade no atendimento e evitar maus tratos. Concordou
com P14, que seria necessario um local especifico para atendimento medico as pessoas com
deficiéncia.

Quanto ao direito a educacéo, ela discordou de P11 quando esta falou da importancia
de discutirem sobre inclusao escolar porque estavam tendo problemas com as matriculas: “O

problema vai ser bem maior quando eles forem para a escola, vocé vai ver. Eu sou contra
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porque eles sdo maltratados 14.” Ela deu exemplos de maus tratos tanto nas escolas comuns
guanto nas escolas especiais.

Na 32 reunido sobre direito previdenciario ela participou perguntando por que a pessoa
que recebia o0 auxilio do INSS ndo podia fazer empréstimos bancéarios, se posicionando
contréria a esta determinagdo discriminatoria. Nesta mesma reunido se dispds a participar da
comissdo com mais duas outras mées, para organizar o proximo encontro do grupo.

Quando discutiam na 42 reunido sobre o direito da prioridade ao atendimento nos
pronto-socorros, ela denunciou que a classificacdo de risco era feita pelo porteiro do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia, discordando deste tipo de atitude, a qual,
a palestrante confirmou que estava incorreta.

P10 também participou da 5% reunido perguntando se existia alguma lei sobre a
necessidade de uma enfermeira nas escolas especiais para administrar medicamentos e
oferecer cuidados especiais para as pessoas com deficiéncia mais comprometidas. O filho de
P10 era atendido na escola especial do estado que tinha proibido a entrada das maes para
alimentar e medicar os filhos. Ela era firme nas suas convic¢des, mas nao de forma radical,
sempre procurando saber se estava com a razao de acordo com as leis e os direitos das pessoas
com deficiéncia, fazia criticas, mas sabia elogiar quando seu filho recebia um servico de boa
qualidade. Ela se esforcava para participar das atividades do grupo, mas tinha pouca
disponibilidade.

Entre a 8% e 92 reunido nasceu a filha de P10. A crianca foi desejada e tanto sua familia
guanto os participantes do grupo ficaram muito alegres com o nascimento da menina.
Algumas mades do grupo tinham feito uma mobilizag&o para arrecadar fraldas e enxoval para a
crianca e ela se mostrou muito agradecida com a doacéo. P10 estava muito feliz, pois sua filha
era saudavel e estava conseguindo amamentéa-la.

No entanto, cerca de vinte dias depois do nascimento da filha de P7, seu filho com
deficiéncia desenvolveu uma insuficiéncia respiratoria aguda e uma parada cardio-
respiratoria, foi socorrido em um pronto socorro, mas a crianga acabou falecendo. Como se
fosse uma rede bem sincronizada, rapidamente os participantes do grupo ficaram sabendo, se
juntaram a P7 no veldrio, e cada um, a sua maneira, prestou ajuda e condoléncias.

Este fato, é claro, foi de grande significancia para P10, mas também para varios dos
participantes do grupo, principalmente para aqueles cujos filhos também tinham o mesmo

diagnostico de paralisia cerebral.
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As participantes que eram mais amigas de P10 prestaram apoio psicolégico, mas ela
estava inconformada com a perda do filho. Ela estava se sentindo culpada, pois pensava ter se
descuidado do filho com deficiéncia devido a filha recém-nascida. O resultado da necropsia
veio diminuir o sentimento de culpa de P10 e trazer-lhe certo alivio. O exame mostrou que a
crianga tinha falecido devido a um abscesso cerebral (colecdo de pus no cérebro) e o0s
cuidados da mae ndo salvariam o filho. Os sintomas, que j& deveriam estar presentes ha algum
tempo, ndo foram percebidos por médicos nem pela familia talvez por se confundir com as
caracteristicas preexistentes da crianca.

Alguns dias depois P1 ligou para a pesquisadora dizendo que P10 gostaria de
continuar frequentando as reunides, mas ela estava em duvida se poderia, pois seu filho com
deficiéncia tinha falecido. A pesquisadora disse que o falecimento da crianca ndo a excluia do
grupo e seria um prazer contar com P10 na proxima reuniao.

P10 participou ainda das duas ultimas reunides. Ela foi muito bem recebida por todos,
levou sua filha recém-nascida e contou que estava um pouco melhor, mas permanecia triste e
calada. Em conversa com a pesquisadora, contou que estava temporariamente morando com
sua mae, porgue a rotina de sua casa ainda a fazia lembrar o filho falecido.

De forma semelhante a P7, o luto de P10 talvez tenha sido a justificativa para
apresentar a pontuacdo poés-intervencdo mais baixa do que a da pré-intervencdo. P10
apresentou atuacdo consideravel durante as reunifes do grupo, e s6 ndo participou mais
intensamente por ndo poder participar das atividades extras do grupo durante a semana.

O nascimento da filha e, principalmente, o 6bito do filho de P10 deixou claro a forca e
a importancia da rede de apoio social desenvolvida no grupo. Esse ndo foi um objetivo do
trabalho de grupo, mas o envolvimento dos participantes, inevitavel na pesquisa-acdo talvez

tenha levado a esse resultado

5.2.5 Participante 26

Mé&e de uma adolescente de 16 anos era casada, branca, tinha o ensino fundamental
completo e estava com 46 anos de idade. Sua familia tinha classificacdo B2 pelo CCEB 2008,
sendo ela a responsavel por cuidar da filha e por isso néo trabalhava fora do domicilio. A filha
com diagnostico de Sindrome de Merlob apresentava deficiéncia intelectual severa,
totalmente dependente para as atividades de vida diéria, alimentacdo e cuidados de higiene,

alem de estereotipias motoras e alteragdes do comportamento, sendo atendida em Vvarios
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servicos publicos e particulares na area da psicopedagogia, psicomotricidade, terapia
ocupacional, equoterapia, dentre outros. A participante contava com a ajuda do marido e de
seus pais para os cuidados com a filha.

Ela tinha assumido a presidéncia da AMADEMS (Associacdo das Mées e Amigos dos
Deficientes Mentais Moderados e Severos) ha quatro anos devido a mudanca de endereco da
antiga presidenta, e desde entdo vinha desempenhando também este papel. Foi por esse
motivo que a pesquisadora entrou em contato pela primeira vez com P26, quando da
necessidade de solicitar autorizacdo para o contato com as mées daquela associacao, visto que
congregava familiares de pessoas com deficiéncias graves e, portanto, adequados para a
amostra. O convite para a participacdo na pesquisa foi recebido com muito entusiasmo, pois
segundo ela as mdes tinham muitas davidas em relacdo aos direitos das pessoas com
deficiéncia e ela mesma nao sabia como ajuda-los.

Sua atividade na AMADEMS era semelhante a de um assistente social, intermediando
situacbes de conflito, procurando meios de subsisténcia, melhores condi¢bes de vida e
tratamento adequado para os associados. P26 conhecia bem a estrutura das familias, as
necessidades, dificuldades e potencialidades de cada uma. Portanto o contato com P26 foi de
essencial importancia para conhecer melhor os familiares, facilitando a aproximagdo do
pesquisador.

P26 apresentou o maior escore na FES pré-intervencéo talvez por sua experiéncia e o
trabalho frente a AMADEMS, mas ndo menosprezando os 16 anos de trabalho atuante com
sua filha com deficiéncia. Ela foi a Unica participante que obteve escore acima de 90% (93% -
159 pontos) na FES pré intervencdo, aumentando muito pouco sua pontuacdo na FES pos-
intervencao (94% - 160 pontos). P26 compareceu a todas as reunides do grupo de pesquisa, e
foi bastante atuante nas discussdes e nas a¢0es propostas pelo grupo.

P26 teve uma atuacéo significativa na primeira reunido no grupo focal 2, mostrando
facilidade na colocagdo de suas ideias e conhecimento sobre o tema. Ressaltou ao grupo a
importancia de se conhecer os direitos antes de exigir que sejam cumpridos, e de cumprir com
0s deveres de pais, deixando de ser negligentes com os filhos.

Salientou a importancia de discutirem sobre direito previdenciario, especialmente o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BCP-LOAS), solicitou inclusdo do tema direito ao
transporte e esclarecimentos sobre a selecdo dos beneficiarios do sistema de transporte “porta
a porta”. A respeito do direito a educagdo declarou que gostaria de conhecer melhor sobre

educacéo especial e como seria a incluséo escolar de uma pessoa com deficiéncia severa. Na



140

area do direito & salde acrescentou a necessidade de discussdo sobre o direito aos
medicamentos de uso continuo e concordou com P8 em relacdo a necessidade de uma cartilha
contendo os direitos basicos da pessoa com deficiéncia. Ao final da primeira reunido,
juntamente com P21 indicaram o nome do primeiro palestrante e constituiram a comisséo para
auxiliar na organizacdo da reunido seguinte. E importante salientar aqui a estreita e frutifera
relagdo de P26 com P21 na diretoria da AMADEMS (P21 tem cargo de secretaria), o que foi
notado no grupo de pesquisa também.

P26 juntamente com P21 agendaram e participaram da reunido com o Promotor de
Justica escolhido pelo grupo, conseguiram expor 0Ss motivos do convite, mostrando
habilidades sociais no contato com autoridades, e chegaram ao objetivo final quando o
convidado aceitou participar da reunido do grupo.

Nessa reunido a participante ndo fez colocacdo ou questionamento, mas foi uma
caracteristica também dos outros familiares do grupo que talvez tenham se sentido inibidos
frente a autoridade representada por um promotor de justica.

Na terceira reunido, sobre direito previdenciario, P26 indagou a palestrante sobre a
atuacdo do assistente social na avaliacdo socioecondmica da familia, como e quando ocorria e
se era possivel solicitar reavaliacfes ao INSS. Questionou também sobre o direito a pensdo no
caso de falecimento de ambos os pais e se a pessoa com deficiéncia receberia as duas pensoes.
Essa diavida talvez fosse de ordem pessoal, ligada a sua familia. No final da reunido, ao
discutirem novas ac¢6es do grupo, P26 colocou como proposta o convite a outra pessoa, ndo
ligada ao INSS, para ouvirem a opinido de alguém que pudesse contestar as determinacgdes do
INSS. Ninguém concordou com a proposta, apesar de ser coerente 0 argumento apresentado
por P26, talvez por terem se sentido confiantes e satisfeitos com as explicagcdes da palestrante.

Na discussao sobre direito a salde, que ocorreu na gquarta reunido, P26 ndo fez muitos
questionamentos. Ela levantou a necessidade da criagdo de ambulatorios exclusivos para
pessoas com deficiéncia, e como era grande a demanda por parte dos participantes, sugeriu
que o grupo fizesse uma lista de reivindicacdes, que fosse encaminhada para a secretaria de
salde para que tomassem conhecimento das necessidades das pessoas com deficiéncia. A
ideia foi acatada pelo grupo e parcialmente colocada em préatica nas semanas subsequentes.
Ainda discutindo sobre saude, na reunido seguinte, P26 perguntou se havia alguma relagéo
entre direitos da pessoa com deficiéncia e o nivel socioeconémico, e aproveitando que o

palestrante era o presidente do COMPODE (Conselho Municipal do Portador de Deficiéncia),



141

solicitou mais atencédo a deficiéncia intelectual, visto que as atividades do conselho eram mais
voltadas a deficiéncia fisica.

Na sexta reunido, esteve presente uma palestrante falando sobre os servigos prestados
pelo CAPS (Centro de Atencéo Psicossocial) e P26 criticou o atendimento as mées (terapia de
grupo) devido o constrangimento ao qual passavam pela exposi¢do de fatos e sentimentos
pessoais, e questionou porque ndo havia atendimento psicolégico na area comportamental,
mas apenas psicanalitico.

Ponderou junto ao grupo que deveriam levar as reivindicacfes da area da salde
diretamente ao secretario municipal para se certificarem que o mesmo as receberia, todos
concordaram e ela ficou responsavel por agendar a data e avisar ao grupo. P26 aproveitou o
momento da discussdo do grupo e fez um convite a pesquisadora para acompanha-la,
juntamente com P21, e quem mais se interessasse, para levar ao secretario de educacdo do
municipio, antigas solicitacbes da AMADEMS, aproveitando o momento para se
identificarem também como componentes do grupo de pesquisa. Os outros familiares
gostaram da idéia e a pesquisadora se comprometeu a participar da reunido. Posteriormente
essa reunido aconteceu com sucesso, onde o secretario do municipio e alguns vereadores se
comprometeram a tentar uma parceria entre salde e educacdo para o atendimento as pessoas
com deficiéncias severas, que era uma reivindicacdo antiga das mées da AMADEMS.

Nas reunides sobre os direitos a educacgdo, P26 se posicionou contra o afastamento das
mées do ambiente das escolas especiais do estado e contra a inclusdo escolar da forma que
estava sendo feita na cidade, solicitando uma maior fiscalizacdo nas escolas comuns que
estavam negando a matricula para as pessoas com deficiéncia.

Quanto ao assunto sobre terminalidade especifica, P26 ponderou que este era um
documento de incompeténcia do aluno, sendo necessario avaliar também a incompeténcia da
escola em ndo conseguir alfabetizar uma pessoa com deficiéncia. Criticou este processo
acrescentando que “nem bem colocaram as criancas nas escolas e ja4 estavam tirando”, e
sugeriu que o grupo fosse até o prefeito solicitar que esta lei ndo fosse aplicada no municipio,
se responsabilizando pelo agendamento da reunido. Acrescentou ainda que deveriam levar um
documento por escrito para que fosse protocolado na prefeitura e oficializar o encontro com o
prefeito. O encontro ndo ocorreu, mas a mobilizacdo das mées na tentativa de falar com o
prefeito foi suficiente para que ele determinasse o retorno do documento a secretaria de

educacao para rediscuti-lo com as familias.
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A participagdo de P26 nas reunides deixou claro a sua experiéncia com 0s temas
discutidos, mas seu potencial de agdo frente as propostas de solu¢do dos problemas levantados
destoa do restante do grupo. A atuacdo de P26 foi bastante relevante ndo so para ela que
acabou encontrando apoio no grupo, favorecendo e valorizando seu trabalho de militancia
para as questdes dos direitos das pessoas com deficiéncia, mas também para o grupo que foi
se contagiando com suas ideias e seu trabalho. O grupo foi se fortalecendo ao perceber que as
ideias e reivindicacbes estavam sendo respeitadas pelas autoridades responsaveis pelas
politicas publicas e P26 foi importante para que isso acontecesse tdo rapidamente.

O alto nivel de empoderamento apresentado por P26 na pré-intervencdo € compativel
com sua atuagdo no grupo, no entanto a participacdo de P26 durante as 11 reunifes, ndo
determinou um aumento significante na pontuacdo da FES pos-intervencdo. Talvez isso
ocorra por variagcbes no preenchimento da escala, ou pelo conteddo discutido realmente nao
ter sido suficiente para determinar um maior empoderamento de P26.

A avaliacdo dos resultados de P26, ilustra a importancia da associagcdo de dados
guantitativos e qualitativos para uma melhor avaliacdo de um individuo ou de um grupo
guando se trabalha com pesquisa-acdo. No caso de P26, somente os resultados quantitativos
(FES) associados aos resultados qualitativos oferecidos pela pesquisa-acdo, foram capazes de
oferecer um retrato mais completo da participante.

Deve-se considerar também a importancia de um participante como P26 nos trabalhos
com pesquisa-acdo. Saber identificar participantes que tenham maior acesso ao grupo e ao
pesquisador, que seja integrante e conheca a amostra, pode facilitar o trabalho do pesquisador

junto ao grupo.

5.2.6 Participante 15

P15 foi escolhida por apresentar a menor pontuacdo da FES na pré-intervencédo. Era
uma das méaes mais jovens do grupo, tinha 24 anos e trés filhos, dois de uma primeira unido,
com 11 e 12 anos de idade, ambos do sexo masculino e uma filha com trés anos de idade, do
atual relacionamento conjugal. O filho mais velho nasceu prematuro, e devido a hipoxia
perinatal, apresentava paralisia cerebral com tetraplegia e deficiéncia intelectual. Apesar de
ter tido os primeiros filhos ainda na adolescéncia, conseguiu terminar o ensino fundamental e

trabalhava nos afazeres de casa cuidando dos filhos, especialmente do filho com deficiéncia
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que demandava cuidados intensivos. Sua familia foi classificada como D pelo CCEB 2008, e
apesar da pobreza cuidava muito bem dos filhos, mantendo-os em boas condigdes de higiene e
bem alimentados. Enfrentava problemas de violéncia doméstica e recebia ajuda do filho de 11
anos nos cuidados com os irmdos. Esse filho, apesar da pouca idade, era também cuidador do
irmdo com deficiéncia, e atendia as necessidades do irmdo com a responsabilidade um adulto.

P15 néo estava presente no primeiro contato da pesquisadora com o0 grupo de maées,
mas ao ficar sabendo do projeto, ela procurou a pesquisadora insistindo para ser incluida no
grupo. Demonstrava muito interesse no assunto dizendo que conhecer os direitos do filho
poderia ajudar a conseguir melhores condigdes de vida para o filho. Esteve presente em todas
as reunides exceto na primeira e na nona, mas nas duas ocasides procurou a pesquisadora
justificando a auséncia e pesarosa por ndo poder participar. O filho ndo era usuario do sistema
de transporte adaptado do municipio, e por isso para chegar até o local das reunides utilizava
de transporte publico comum. Todos os filhos a acompanhavam nas reunides porque nao tinha
com quem deixa-los.

P15 prestava bastante atencdo as reunides, fazia anotacGes, mas poucas eram as
colocacgdes ou questionamentos, e quando os fazia, normalmente, era para esclarecer algo que
para ela tinha ficado duvidoso. Na reunido sobre direito previdenciario, perguntou sobre a
relagdo entre o recolhimento do INSS e o recebimento do beneficio (BPC-LOAS), e como
faria para conseguir beneficios adicionais quando esse era insuficiente para cobrir as despesas
da crianca. Citava algumas vezes exemplos de sua vida diaria para exemplificar maus tratos as
pessoas com deficiéncia ou para dar testemunho de sua experiéncia com o filho.

Apos as explicacBes e orientacfes do promotor de justica, na segunda reunido, P15
procurou a promotoria solicitando ajuda para conseguir o transporte publico adaptado, o qual
tinha sido negado ao filho vérias vezes. Teve sucesso, conseguindo o transporte porta a porta
0 que propiciou uma maior frequéncia aos servicos de saude e educagdo. Ficou muito feliz
com essa conquista e sempre que possivel comentava o caso, elogiando a promotoria.

N&o teve atuacdo relevante nas propostas de encaminhamento dos problemas
levantados, nem nas ac¢Ges do grupo fora do momento das reunides. A falta de apoio social e
familiar limitava suas atividades extra-domiciliares. Antes ou ap6s cada reunido, P15 discutia
e pedia aconselhamento a pesquisadora quanto aos problemas familiares e conjugais que
estavam muito frequentes naquele momento. Apesar da pesquisadora, por questdes éticas, ndo
poder se envolver com a vida pessoal de P15, o fato de a pesquisadora e outras participantes

ouvirem seus problemas, em forma de desabafo, parecia ser suficiente para deixa-la mais
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aliviada, e confiante para tomar suas proprias decisdes. Quanto a violéncia doméstica,
resolveu procurar o conselho tutelar, que a estava orientando em questdes tanto praticas
quanto legais.

P15 representa uma grande parcela das familias com pessoas com deficiéncia. Os
problemas inerentes & deficiéncia do filho se somam aos problemas socioeconémicos e
pioram a condicdo de vida da familia. P15 tinha ainda um agravante que era a falta de apoio
familiar e de rede social.

Sua pontuacdo da FES pré e pos-intervencdo pareceram condizentes com sua atuacao
no grupo. Era uma mée que tentava lutar pelos seus direitos, mas era pobre de informacdes a
esse respeito, e a participacdo no grupo trouxe-lhes melhorias evidentes, como, por exemplo,
o0 transporte adaptado, o acesso a promotoria, e ao conselho tutelar. Casos assim como o de
P15, exemplificam a importancia do empoderamento da familia das pessoas com deficiéncia

na busca por melhor qualidade de vida para seus membros.

5.3 Resultados adicionais do processo de intervencéo baseado na pesquisa-acao

O trabalho, baseado na pesquisa-acdo, proposto por essa pesquisa forneceu aos
participantes uma grande liberdade e direito de escolha em diversos niveis do trabalho, como
escolha do local, data, horario, frequéncia, tema e palestrantes das reunides, além de optar
pelo melhor caminho ou solucédo pra os problemas destacados durante a intervencao.

Isso foi de especial importancia devido o objetivo ser o empoderamento em relacédo
aos direitos das pessoas com deficiéncia, e portanto, necessario desenvolver no grupo a
capacidade de fazer boas escolhas. A liberdade de fazer escolhas também desenvolve no
individuo a sensacdo de seguranga e controle da situacdo, além de desenvolver o senso de
responsabilidade. Hoagwood (2005) discute a importancia da “escolha” por parte das familias
nos servicos de salde e relata a necessidade de estudos que avaliem o impacto da escolha para
os familiares e seus filhos com deficiéncia.

No presente trabalho as escolhas feitas pelos participantes tiveram diferentes
desdobramentos. A escolha do local e horario das reunides parece ter sido adequada, mas a
sua duracdo se mostrou inadequada para se realizar um trabalho mais individualizado ou
personalizado (na visdo do pesquisador), e o intervalo de 15 dias, algumas vezes foi
insuficiente para realizar todas as tarefas agendadas pelo grupo. Talvez uma reunido mensal

ocupando uma tarde no final de semana fosse mais adequada.
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A escolha dos temas a serem discutidos foi realizada de forma tranquila, pois
representavam o desejo e a realidade de cada um dos participantes cujas demandas muitas
vezes sdo semelhantes. Ndo se pode afirmar, mas a escolha do tema pode ter influenciado na
excelente frequéncia dos participantes as reunides.

Em relacdo a escolha dos palestrantes, todas as indicacfes de nomes feitas, direta ou
indiretamente, pelos familiares, foram satisfatorias. Os palestrantes aceitaram e participaram
da reuni@o de forma brilhante, como ocorrido na 22, 32, 52 82 e 112 reuniéo.

Quando nao se tinha um nome indicado pelos familiares, se recorreu a 0rgaos ou
instituicdes para que pudessem enviar um palestrante capacitado para a discusséo, mas todos
tiveram algum grau de dificuldade na sua implementagdo. Na 42 5?2 62 72 e 82 reunido 0s
participantes tiveram muita dificuldade de acesso principalmente a secretaria de saude e de
educacdo. Na 5% e 92 reunido ndo quiseram indicar ninguém, e na 102 reunido o palestrante
indicado ndo compareceu.

A escolha dos palestrantes pelos familiares pareceu bem adequada, mas se eles nédo
conseguirem fazer a indicacdo, talvez fosse melhor o pesquisador ter em maos uma lista,
previamente confeccionada, com alguns nomes, para colocar em votacdo e facilitar a escolha
por parte dos participantes, e principalmente evitando o desgaste na busca por palestrantes,
assim como o ocorrido nesse grupo.

No processo de pesquisa-acdo € importante que se avalie as agdes e resultados ndo
apenas no plano pessoal, mas também nos planos interpessoal, organizacional e institucional.
No presente trabalho, pode-se observar algumas conquistas do grupo e dentre elas 0 acesso
facilitado aos servigos do INSS e promotoria de justica, ap6s as palestras de representantes
dessas instituigdes, que mostraram ao grupo a maneira correta de exigir que se cumpram seus
direitos.

Nos planos organizacional e institucional, as a¢bes do grupo fizeram com que o
modelo de pesquisa-acdo fosse caracterizado como pesquisa-acdo socialmente critica e
emancipatoria.

O grupo conseguiu levar até as autoridades municipais alguns projetos, 0s quais
receberam apoio da cadmara municipal de vereadores, da secretaria de educacdo e da
promotoria de justica. Dentre esses projetos incluem: a confec¢do de uma cartilha dos direitos
das pessoas com deficiéncia, uma proposta de representatividade das familias das pessoas

com deficiéncia no Conselho Municipal do Portador de Deficiéncia (COMPOD) e o projeto
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de parceria entre as secretarias de educagdo e salde para o atendimento & pessoa com
deficiéncia, todos em andamento.

Tiveram atuacdo direta na retirada da lei de terminalidade especifica que tramitava na
camara dos vereadores, que indiretamente levou a rematricula de alunos com deficiéncia que
tinham sido excluidos indevidamente de escolas publicas.

Mas além dessas conquistas, a melhor validacdo do trabalho de pesquisa-acéo se refere
a proposta de manutencdo do grupo, terminada a fase de pesquisa. Essa proposta colocada
pelos participantes e aceita pela pesquisadora na Gltima reunido, retrata a importancia dada
pelos familiares ao tema pesquisado e vontade de continuar com os trabalhos. Esse trabalho
com as familias teve continuidade, mantendo a pesquisa-a¢do, porém com uma estrutura
diferente e mais flexivel, sem as gravacgdes, utilizando outros locais, intervalos e horarios para

as reunides, de acordo com a necessidade e vontade do grupo.

5.4 Analise das medidas de validade social da intervencdo

Com a finalidade de identificar ainda mais elementos para avaliar a proposta de
intervencdo foram coletadas medidas de validade social através de uma escala. Este
instrumento utilizado para avaliacdo da validade social da intervencdo foi baseada numa
escala do tipo Likert de cinco pontos e composta de 21 itens, com as seguintes opcdes de
respostas: 1- discordo plenamente, 2- discordo, 3- ndo sei, 4- concordo, 5- concordo
plenamente. Preencheram essa escala 25 familiares de pessoas com deficiéncia. Uma lista
descritiva dos itens classificados em ordem decrescente de acordo com a pontuacgdo obtida
encontra-se no APENDICE K. A Tabela 21 demonstra os resultados da pontuacio alcancada
por cada item considerando o produto entre os valores da escala Likert e o nimero de

familiares que o assinalaram.
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TABELA 21 - Distribuicdo de escores e porcentagens, relativas a pontuacdo de cada item obtida

pelo produto entre o valor da escala Likert e o niamero de familiares que o assinalaram

Pontuacéo
5 3 2 Total
Itens Escore % Escore % Escore % Escore % Escore %
1 110 88 12 12 0 0 0 0 122 97,6
2 70 56 36 36 3 4 2 4 111 88,8
3 105 84 16 16 0 0 0 0 121 96,8
4 90 72 28 28 0 0 0 0 118 94,4
5 105 84 16 16 0 0 0 0 121 96,8
6 95 76 24 24 0 0 0 0 119 95,2
7 65 52 36 36 9 12 0 0 110 88,0
8 40 32 48 48 15 20 0 0 103 82,4
9 115 92 8 8 0 0 0 0 123 98,4
10 90 72 28 28 0 0 0 0 118 94,4
11 45 36 60 60 0 0 2 4 107 85,6
12 75 60 40 40 0 0 0 0 115 92,0
13 105 84 16 16 0 0 0 0 121 96,8
14 110 88 8 8 3 4 0 0 121 96,8
15 80 64 36 36 0 0 0 0 116 92,8
16 75 60 32 32 6 8 0 0 113 90,4
17 65 52 40 40 6 8 0 0 111 88,8
18 65 52 40 40 3 4 2 4 110 88,0
19 65 52 44 44 3 4 0 0 112 89,6
20 110 88 12 12 0 0 0 0 122 97,6
21 85 68 28 28 3 4 0 0 116 92,8
Escore 1765 608 51 6 1 12/}71
% 67,20 29,00 3,20 0,6 92'\"57

item 9, resultando em uma avaliacdo da intervencdo acima de 80% em todos os itens.

De acordo com os resultados mostrados na Tabela 21, a média total dos escores foi
115,71 (92,57%), a menor pontuacédo foi 103 (82,4%) no item 8 e a maior foi 123 (98,4%) no
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Nenhum participante assinalou a pontuagdo “1”, e apenas trés assinalaram a pontuagao
“2”, representando uma avaliagdo negativa de 0,6%. Os itens avaliados dessa forma foram o
2, 11 e 18, relacionados ao local e intervalo das reunides e com os resultados das acdes do
grupo, respectivamente.

A pontuacdo “3” foi assinalada 17 vezes (3,2%), nos itens 2, 7, §, 14, 16, 17, 18, 19 ¢
21, relacionados principalmente & oportunidade de falar nas reunifes, importancia da opinido
para 0 grupo, horério das reunifes e satisfagdo com palestrantes. As pontuagdes “4” e “5”

foram as mais assinaladas totalizando 96,2% de avaliacdes positivas.
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6 CONCLUSOES

A familia tem passado por transformacdes tdo rapidas que a coleta e avaliagdo dos
dados demograficos assumem uma importancia cada vez maior. Estudos com familias de
pessoas com deficiéncia devem ser vistos de forma processual, levando-se sempre em conta o
momento socioecondmico, politico e cultural. Muitas vezes a generalizacdo de resultados em
estudos com familias se torna discutivel. Cultura, idade, género, raca e outras caracteristicas
mais sdo pontos tao especificos que podem “personalizar” a amostra estudada.

O papel que assumem os membros da familia, nivel socioecondmico, condicBes de
salde, perspectivas que tém sobre deficiéncia, escolaridade, devem ser sempre considerados
para uma melhor interpretacdo de dados nas pesquisas sobre familias de pessoas com
deficiéncia (HARRY, 2002). No presente estudo, a analise descritiva dos dados demogréaficos
da amostra, permitiu constatar que:

e O grupo de familiares era formado predominantemente por maes casadas com

filhos com idades abaixo de 18 anos.

e Em relacdo ao nivel de escolaridade, houve uma maior proporcao daqueles
participantes que cursaram o ensino fundamental e fundamental incompleto.

e Houve um predominio de familiares catdlicos, seguidos pelo de evangélicos e
todos os participantes com curso superior eram espiritas.

e A raca branca foi predominante entre os participantes, e aqueles da raca negra
tenderam a ter um nivel de escolaridade inferior aos demais.

e A totalidade dos familiares com nivel de escolaridade equivalente ao “ensino
fundamental” e “ensino fundamental incompleto” trabalhava no proprio domicilio,
sendo, “do lar”, a profissdo mais frequente entre eles. Um dos participantes cuja
ocupacao era “do lar” tinha curso superior.

e Segundo a classificacdo dos familiares pelo Critério Brasil, predominaram as
classes B2 e C1. Aqueles que tinham ensino fundamental completo ou incompleto
tenderam a ocupar as classes C e D, e 0s que tinham ensino médio e superior
tenderam a ocupar as classes A e B.

¢ A maioria dos pais tinha filhos com paralisia cerebral (44%) ou autismo (22%).
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O estudo visou desenvolver e avaliar uma proposta de intervencdo com familiares de
estudantes com deficiéncias, e os resultados da avaliagdo quantitativa comparando os dados
coletados antes e depois da intervencéo indicaram que:

e A avaliagdo da FES pré e pos-intervencdo mostrou resultados estatisticamente
significantes na pontuacdo total e nas subescalas sistema de militancia,
conhecimento e competéncia;

e Foram encontradas correlagdes positivas estatisticamente significantes utilizando o
coeficiente de correlacdo de Spearman entre idade dos familiares e sistema de
militancia, idade e conhecimento, e uma correlagdo negativa estatisticamente
significante entre idade e auto-eficicia. Esses resultados ndo foram confirmados
pelo teste de Mann Whitney;

e Foram encontradas correlagBes positivas estatisticamente significantes entre o nivel
socioecondémico dos familiares e a auto-eficacia, e também com valores totais da
FES;

e Nao foram encontradas correlacdes estatisticamente significantes entre a FES e a
escolaridade dos familiares, e entre a FES e a frequéncia dos participantes nas
reunides do grupo.

e O trabalho de pesquisa-a¢cdo com o grupo de familiares de pessoas com deficiéncia
foi adequada para empoderar 0s pais em relagdo aos seus direitos;

e A FES se mostrou adequada para a mensuracdo do processo e estado de
empoderamento dos familiares;

e E possivel empoderar familiares de pessoas com deficiéncia;

Os resultados da analise qualitativa de uma amostra selecionada de seis familiares e do
processo de pesquisa-acdo indicaram:

o A falta de apoio social ou familiar, e as atividades profissionais dos

participantes parecem limitar a atuacdo dos familiares nas a¢6es do grupo;

o Pareceu bastante conveniente introduzir uma reunido sobre relagdes

interpessoais e habilidades sociais antes de iniciar os trabalhos do grupo;

o AlteracOes psicologicas e/ou psiquiatricas podem influenciar os resultados da
FES;
o A duracdo das reunides (2 horas) parece nao ser suficiente para o tamanho do

grupo, pois ndo garantiu uma maior participacdo de todos do grupo
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o Importancia da presenca de um membro do grupo que tenha maior circulacéo
OU acesso aos outros participantes;

o A associacdo entre resultados quantitativos e qualitativos fornecem uma visao
melhor do empoderamento dos participantes;

o O tipo de intervencdo adotado parece ter tido impacto para além do
empoderamento, dado que o grupo constituido parece ter servido de rede social e de
suporte mutuo aos familiares.

o A medida da validade social da intervencdo com média de 92 %, reforca a
qualidade do trabalho realizado com o grupo de familiares.

o A expressdo da vontade da maioria dos participantes em continuar com o
trabalho do grupo, ja sugeria bons resultados nessa avaliacdo da intervencéo.

o Pareceu importante o direito a escolha, oferecido para os familiares durante os
trabalhos do grupo.

o Importante o pesquisador conhecer sobre os assuntos discutidos nas reunides,
assim como conhecer profissionais e especialistas da area com potencial para participar
do grupo como palestrantes.

. Resultados de acdes do grupo nos niveis pessoal, interpessoal, organizacional e
institucional, indicam a abrangéncia da atuacdo do grupo, cumprindo com o objetivo
de trabalhar com as familias de forma sistémica.

. A pesquisa-a¢do se mostrou um método bastante adequado para se trabalhar

com empoderamento de pais na luta pelos direitos de seus filhos com deficiéncia.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A familia como espaco privilegiado para o desenvolvimento do individuo e da
sociedade é conhecido, mas pouco considerado nas politicas publicas e projetos sociais que
insistem no assistencialismo e ndo véem a familia como uma unidade. No Brasil, fica evidente
esse direcionamento, quando se observa as politicas de apoio as pessoas com deficiéncia,
onde a quase auséncia de projetos voltados para a familia, reflete a falta de atencéo a familia e
sua potencialidade.

Algumas barreiras deveriam ser transpostas para se efetivar o trabalho com familias de
pessoas com deficiéncias. Uma delas é a visdo subestimada dos profissionais a respeito da
capacidade da familia, uma visdo superestimada do profissional, a despeito do seu préprio
trabalho e, aliado a isso, ainda existem a crenca, por parte das familias, que o trabalho
profissional é soberano e inquestionavel. Dessa forma, o empoderamento das familias de
pessoas com deficiéncia se torna necessario para uma mudanca desse cenario nacional em
busca de uma valorizacdo das familias.

O empoderamento das familias em relacdo a deficiéncia do filho é importante para que
aprendam a cuidar e conviver melhor com ele, mas o empoderamento em relacdo a seus
direitos € essencial para que possam lutar por eles, em busca de melhores condi¢cdes de vida
para o filho e para a familia de forma geral.

A demanda por informac6es sobre os direitos das pessoas com deficiéncia é evidente,
como observada no presente trabalho. As familias estdo sedentas por informaces e muito
ainda tem que ser feito para que possam fazer valer os direitos das pessoas com deficiéncia.
Esse fato valoriza ainda mais o trabalho utilizando-se da pesquisa-acdo, pois oferece ao
mesmo tempo, conhecimento para o pesquisador e participantes, além de atuar diretamente na
solucgéo do problema indicado pelo grupo.

A pesquisa-acdo como método de trabalho com familias de pessoas com deficiéncia
ainda sdo incipientes no Brasil, e merecem maior atencdo por parte dos pesquisadores da area.
No presente trabalho foram obtidos resultados relevantes no empoderamento dos familiares
em relacdo aos direitos, mas continuar pesquisando sobre o processo da pesquisa-acdo e
empoderamento se faz necessario para avaliar resultados em outros grupos de familiares e
estudar melhor essa relagéo.

Importante relatar que o trabalho de pesquisa-acdo é mais complexo quando descrito

do que quando realizado ou colocado em préatica, ndo devendo ser esse um impedimento para
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a utilizacdo desse método, além do que, a associacdo de avaliagdes quantitativas dos dados
pode ajudar na validade e confiabilidade dos resultados para aqueles que a questionam devido
a dificuldade de controle na pesquisa. Outras consideracfes podem ser mais importantes
como, por exemplo, a relacdo entre o pesquisador e os participantes a qual deve ser bem
explorada e desenvolvida, criando um ambiente de proximidade, parceria e confianca mutua,
antes de se iniciar o trabalho propriamente dito. Pode ser que se gaste um tempo maior nessa
fase de contato inicial com os participantes, mas se ganha em qualidade no restante do
trabalho do grupo.

A pesquisa-a¢do e empoderamento sdo processos continuos, constantes e duradouros.
O pesquisador deve ficar atento em relacdo a prazos de entrega de relatérios, e com a
responsabilidade de definir com os participantes o destino do grupo apds a coleta de dados
para ndo criar falsas expectativas, e nem provocar o sentimento de desamparo nos familiares.

O empoderamento das familias é o que se tem como objetivo e, se alcancado
resultados positivos, € melhor ainda para os participantes e para o pesquisador. No entanto, o
gue ndo tem sido analisado é o empoderamento do pesquisador e dos profissionais
envolvidos, e talvez fosse interessante, em futuras pesquisas, avaliar os resultados do processo
para esses também.

Ainda em tempo, consideraria que, a relevancia dos resultados alcangados nessa
pesquisa, avangando os conhecimentos da literatura, e a importancia da pesquisa na vida de
cada participante ja seriam suficientes para o pesquisador. No entanto, os resultados
superaram 0s objetivos profissionais.

Participar de uma pesquisa assim, € como ser submetido a um tratamento intensivo,
para se conseguir o melhor no mais curto prazo. O envolvimento com esses familiares, por
vezes decepciona, por vezes surpreende, mas € um aprendizado continuo, e que por mais que
se acredite que se conhega sobre familia de pessoas com deficiéncia, ainda assim se percebe a
rigueza da diversidade desse grupo social, suas caracteristicas diferenciadas de outras
familias, suas necessidades especificas e principalmente sua potencialidade. Como
pesquisador, impossivel sair ileso desse processo, mas fortalecido e empoderado para o

trabalho com as familias e para a vida.
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APENDICE A — Questionario de Avaliaco da Validade Social

1 DISCORDO PLENAMENTE
2 DISCORDO

3 NAO SEI

4 CONCORDO

5 CONCORDO PLENAMENTE

ITENS 1(2(3(4|5

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 das reunides.

5. Eu gostaria de aprender mais sobre outros 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 reunides de 15 em 15 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 das reunides.

16. Gostei que as reunides fossem realizadas em um sabado a tarde.

17. Eu gostei dos palestrantes que escolhemos.

18. Conseguimos bons resultados com as agdes do nosso grupo de pais.

19. Participar da reunido foi importante para minha familia.

20. Eu gostaria de continuar participando de um grupo como esse.

21. Eu gostei de ter trabalhado em grupo com outros pais.
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APENDICE B — Formulario de Dados Pessoais e Familiares

Nome do participante:

Parentesco com a crianga: Idade:
Estado Civil: Sexo:
Religido: Raca:

Nivel de escolaridade:

Profissao:

Participante pertence a grupo de apoio a pais?

Endereco:

Nome do(a) filho(a):

Data de Nascimento:

Diagnostico:

Escolaridade:

CRITERIO BRASIL 2008

Posse de itens

o

Quantidade de Itens
1 2 3 4 o0u+

Televisdo em cores

Radio

Banheiro

Automodvel

Empregada mensalista

Maquina de lavar

Videocassete efou DVD

Geladeira

Freezer (aparelho independente
ou parte da geladeira duplex)

O |O|Oo|o|o|o|o|o|o

N (RN N2 —
N |RNNENONN
N [N AOO|W W
N [N N RO N B

Grau de Instrucao do chefe de familia

Analfabeto / Primario incompleto

Analfabeto / Até 3°. Série Fundamental

Primario completo / Ginasial incompleto

Até 4%, Série Fundamental

Ginasial completo / Colegial incompleto

Fundamental completo

Colegial completo / Superior incompleto

Médio completo

Superior completo

Superior completo

RO oo
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “Empoderando Pais Para a
Luta Pelos Direitos de Seus Filhos Com Deficiéncia”, sob a responsabilidade da pesquisadora
Rosangela Martins de Aradjo.

E muito importante que os pais se informem sobre a deficiéncia do filho e conhegam
0s seus direitos nas mais diversas areas. Nesta pesquisa nds estamos buscando entender qual a
melhor maneira de desenvolver nos pais de individuos com deficiéncia, as habilidades de
defender os direitos de seus filhos. Vocé foi indicado(a) como possivel membro deste grupo
de pais com os quais irei trabalhar. Eu mesma sou responsavel pela pesquisa e devo orientar e
esclarecer todos os detalhes e duvidas que tiver.

Vocé fara parte de um grupo de pais ou mées de filhos com deficiéncia grave que
participardo de 11 reunides, com duracdo de uma hora e meia, a cada 15 dias (cercade 4 a 5
meses), sob minha supervisdo e orientagdo. O proprio grupo de vocés, os pais, é que definirdo
0s temas que vao discutir, vao levantar os problemas relacionados a questdo da deficiéncia de
seus filhos, e juntos tentardo buscar solucdes, sejam elas individuais ou coletivas.
Inicialmente vou propor a vocés que as reunides sejam no Campus Umuarama (Medicina),
aos sabados a tarde, mas poderdo discutir o local, dia da semana e horario mais conveniente
para vocés, tendo liberdade para montar e alterar o calendéario se tiver acordo do grupo. O
meu papel serd de coordenar as reunides e agir como moderador e facilitador das discussoes,
podendo eu também opinar nas questBes levantadas por voceés, caso solicitem a minha ajuda.
Serei responsavel também pela organizacdo e infra-estrutura do local dos encontros.

Na sua participacdo vocé deverd se empenhar em comparecer a todas as reunides, pois
a sua experiéncia e opinido serdo muito importantes para 0s outros membros do grupo e para
o resultado da pesquisa. Vocé tera oportunidade de discutir sobre diversos assuntos e
problemas vividos pelos pais, propor solugdes e tentar resolvé-los, na pratica, de acordo com
0 que for definido pelo grupo. Vocé ndo precisa de formacdo escolar para participar deste
estudo.

Todas as reunides serdo filmadas e gravadas e esse material ficard sobre minha
responsabilidade e garantia de privacidade. Apés a transcri¢cdo das gravagdes para a pesquisa
elas serdo desgravadas. Em nenhum momento vocé serd identificado. Os resultados da

pesquisa serdo publicados e ainda assim a sua identidade sera preservada.
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Vocé ndo tera nenhum gasto e nem ganho financeiro por participar na pesquisa.

Os riscos que vocé corre ao participar deste trabalho sdo os relacionados com
acidentes no trajeto entre seu domicilio e o local das reunides, acidentes naturais (enchentes,
desabamentos, etc.) e violéncia urbana, os quais pretendemos minimiza-los ao escolher um
local de fécil acesso, mais adequado e seguro para todos. Os beneficios sdo diversos tanto
relacionados com um maior conhecimento sobre a deficiéncia de seu filho e os seus direitos,
quanto beneficios estendidos a comunidade e a sociedade em geral, ao serem publicados 0s
resultados.

Vocé é livre para parar de participar a qualquer momento sem nenhum prejuizo para
vocé. Uma copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficard com vocé.

Qualquer duvida a respeito da pesquisa vocé podera entrar em contato com:

Pesquisador:

Rosangela Martins de Araujo

Av. Para, 1720- Bloco A — Sala 5 - — Campus Umuarama — Uberlandia — MG
Fone: (34) 3218-2217 / 3216-3682

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Uberlandia:

Av. Jodo Naves de Avila, n° 2121, bloco J, Campus Santa Mdnica — Uberlandia —-MG,
CEP: 38408-100; fone: (34) 3239-4531

Uberlandia, ....... de........ de 200.......

Assinatura do pesquisador

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apos ter sido
devidamente esclarecido

Participante da pesquisa
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APENDICE D — Figura com o material oferecido aos participantes

Diferencas existem,

Direitos também!

Movimento pelos direitos das
pessoas com deficiéncia e suas
familias
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APENDICE E — Calendério de Atividades do Grupo

Diferencas existem,
Direitos também!

Movimento pelos direitos das
pessoas com deficiéncia e suas
familias

NOSSO CALENDARIO DE TRABALHO

DIA ATIVIDADES

*APRESENTACAO DOS PARTICIPANTES

*APLICACAO DO QUESTIONARIO

*GRUPOS DE DISCUSSAO PARA ESTABELECER OS
TEMAS A SEREM DISCUTIDOS NAS REUNIOES

07

21
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APENDICE F — Modelo da estrutura das reunides do grupo
NOSSAS REUNIOES
De forma geral, as nossas reunides ocorrem assim:

e 1°- Discussdo da acdo proposta pelo grupo no encontro anterior

e 2°- Definicdo e discussdo do problema agendado para este encontro

e 3°- Encaminhamento de propostas de solucdes para os problemas

e 4° - Planejamento de a¢Ges a serem realizadas pelo grupo para tentar resolver o problema

e 5°- Reavaliacdo da agenda e definicdo do préximo tema

Como por exemplo, a 12 reunido:

e 1° - Discutido a necessidade de nos dividirmos em 3 grupos menores para a discussdo e
selecdo dos temas a serem abordados nas reunides seguintes.

e 2° - Os trés grupos de participantes e seus moderadores discutiram sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia e os participantes definiram como assuntos prioritarios para o
grupo: os direitos relacionados a saude, educacdo, transporte, acessibilidade, previdéncia
social, dentre outros. O grupo todo reunido, também discutiu a necessidade de uma
abordagem geral sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, antes de se iniciar a
discussdo dos temas escolhidos.

e 3° - Como encaminhamento de solucdes, foi solicitado ao grupo que indicasse pessoas que
pudessem discutir com os participantes o tema “Direitos das Pessoas com Deficiéncia”.
Foram indicados os nomes de um Promotor de Justica, Dr. Lucio Flavio e de uma
advogada, a Dra. Ana Paula. Foi escolhido o Dr. Ldcio Flavio

e 4° - Foi planejado as seguintes acOes: duas mdes (P21 e P26), voluntariamente, se
dispuseram a agendar um encontro com Dr. Lucio Flavio pra fazer-lhe o convite para a
nossa proxima reuniao.

e 5° - Foi confirmada a data e horario da préxima reunido, quando devera estar presente o
convidado, falando sobre os direitos as pessoas com deficiéncia.
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APENDICE G — Solicitagdes do grupo de participantes a Secretaria Municipal de Sadde

Nos, familiares de pessoas com deficiéncias severas, apos discussdes sobre os direitos
dos cidaddos a salde e ap0Os conhecer a organizacao atual do Sistema de Salde Municipal,
constatamos a falta de programas de atendimento a pessoa com deficiéncia no municipio.
Nesta oportunidade vimos reivindicar em nome do nosso grupo ‘“Deficiéncias Existem,
Direitos Também”, melhorias no atendimento a satde de nossos filhos e de nossas familias.

Nossas principais reivindicagdes sao:

e Um local especifico para o atendimento médico ao paciente com deficiéncia no nivel
ambulatorial e de wurgéncia, principalmente em gastroenterologia, neurologia,
psiquiatria e genética.

e Aumentar o niumero de psiquiatras, neurologistas e dentistas na rede municipal de
salde

e Atendimento domiciliar de qualidade pelo programa de salde da familia a todos os
pacientes com deficiéncia, com visitas regulares a essas familias

e Um programa de salde para a mulher com deficiéncia

e Direito ao atendimento primario no Hospital de Clinicas da UFU as pessoas com
deficiéncia

e Facilitar o acesso ao médico para obtencdo de receitas de medicamentos de uso
controlado e continuo

e Garantir o atendimento ambulatorial (e quando possivel de urgéncia) prioritario nas
unidades de saude as pessoas com deficiéncias severas e problemas de comportamento

e Equipe multidisciplinar para avaliacdo e diagnostico de pacientes com deficiéncia

e Atendimento odontologico preventivo e especializado para a pessoa com deficiéncia e
seus familiares

e Fonoaudidlogos e nutricionistas na rede municipal de satde

e Tratamento fisioterapico de manutencéo

e Atendimento psicoterapico para os familiares das pessoas com deficiéncia

e Atendimento especializado em psicoterapia comportamental na rede publica de satde

e Programa “remédio em casa” para todas as pessoas com deficiéncias severas

e “Farmécia Popular” para as pessoas com deficiéncia e distribuicdo gratuita de

medicamentos de uso cronico
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Exigir que os planos de saude cubram todos os tipos de tratamentos que as pessoas
com deficiéncia necessitam

Maior quantidade de laboratérios de exames nos bairros e prioridade na coleta e
realizacdo de exames

Fornecimento de érteses e proteses pelo sistema publico de saude
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APENDICE H — Roteiro utilizado pelo grupo na reunido sobre habilidades sociais

DIREITOS HUMANOS NAS RELACOES INTERPESSOAIS?

Vocé sabia que temos uma Declaracdo Universal dos Direitos Humanos?
Todos nds temos o direito de sermos reconhecidos como pessoa humana. E nas nossas

relacbes com as outras pessoas, temos direito a liberdade de pensamento, consciéncia e
religido, liberdade de expresséo e de opinido.

Além desses direitos presentes na Declaragdo, existem outros inerentes a vida social e

que decorrem do fato de assumirmos que somos iguais em dignidade e direitos. E importante
lembrarmos que cada direito pressupde também um dever. Aqui estd uma lista de Direitos
Interpessoais:

E direito:

Ser tratado com respeito e dignidade

Recusar pedidos (abusivos ou ndo) quando achar conveniente
Mudar de opinido

Pedir informacdes

Cometer erros por ignorancia e buscar reparar as faltas cometidas
Ter suas préprias necessidades e vé-las consideradas tdo importantes quanto as
necessidades dos demais

Ter opinides e expressa-las

Ser ouvido e levado a sério

Estar s6 quando desejar

Fazer qualquer coisa desde que ndo viole os direitos de outra pessoa
Defender aquele que teve o préprio direito violado

Respeitar e defender a vida e a natureza

Pequenas violaces desses direitos ndo sdo resolvidas na justica e sim por meio de

nossas relacdes interpessoais. Para isso precisamos ter habilidade de enfrentar essas situagdes
de conflito para alcangarmos os resultados pretendidos, e com menor risco de consequéncias
negativas.

v

ANENENENEN

Qual a melhor maneira de manifestar minha opiniéo, concordar, discordar?
De fazer, aceitar ou recusar pedidos?

De desculpar-se e admitir falhas?

De expressar raiva e pedir mudanca de comportamento?

De lidar com criticas?

De interagir com autoridades e pessoas de prestigio?

2

Adaptado de Del Prette, A; Del Prette, Z. A. P. Psicologia das relagdes interpessoais: Vivéncias para o

Trabalho em Grupo. 6ed. Petrépolis: Vozes, 2007



Todo nosso COMPORTAMENTO social se resume em trés formas:
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NAO ASSERTIVO

ASSERTIVO

AGRESSIVO

Inibido na expresséo de
sentimentos negativos

Honesto na expresséo de
sentimentos negativos

Honesto na expresséo de
sentimentos negativos

Se expressa sentimentos
negativos estes sdo de
forma inapropriada

Expressa sentimentos
negativos controlando a
forma de expressao

Expressa sentimentos
negativos de forma
inapropriada

Raramente atinge o0s
objetivos e os sacrifica
para manter uma relagéo

Procura atingir 0s
objetivos, preservando,
tanto quanto possivel a

relagdo

Atinge os objetivos
prejudicando a relagéo

N&o persevera,
recriminando-se a Si e aos

Persevera nos objetivos e
avalia o proprio

Persevera sem avaliar as
consequéncias

outros comportamento
Quase sempre concorda Consegue discordar do Consegue discordar do
com 0 grupo grupo grupo

Né&o defende os proprios
direitos, mas respeita 0s
direitos alheios

Defende os proprios
direitos, respeitando os
direitos alheios

Defende os préprios
direitos, desrespeitando os
direitos alheios

Desvaloriza-se

Valoriza-se sem ferir o
outro

Valoriza-se, ferindo o outro

Indeciso nas escolhas,
submetendo-se a opinides
alheias

Faz as proprias escolhas,
considerando opinides
alheias quando necessario

Faz escolhas para si e para
0s outros

Gera sentimento de pena,

Gera sentimento de

Gera sentimento de raiva e

irritacdo ou desprezo respeito vinganca
Sente-se mal consigo Sente-se satisfeito consigo | Pode sentir-se bem ou mal
mesmo mesmo consigo mesmo

Produz uma imagem
negativa de si mesmo

Produz uma imagem
positiva de si mesmo

Produz uma imagem
negativa de si mesmo

Usa expressdes de duvida
(talvez, acho que, quem
sabe) e raramente inclui o
pronome EU

Usa expressdes afirmativas
(sim, quero, vamos
resolver) incluindo o
pronome EU

Usa expressdes imperativas
(faga assim, vocé ndo deve,
eu quero assim) incluindo
0 pronome EU

Evita contato visual, com
perturbacdes na fala e tom
“de queixa”, gestos
vacilantes ou “nervosos” e
postura submissa

Mantém contato visual,
fala fluentemente, em tom
audivel, com gestos firmes

e postura apropriada

Mantém contato visual
intimidador com fala
fluente, em tom acima do
necessario, gestos
ameacadores e postura
autoritaria

Como vocé classifica o0 seu comportamento?

Pense nisso

NEM PASSIVO, NEM AGRESSIVO,
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SOLUCAO DE PROBLEMAS INTERPESSOAIS

Problemas sdo acontecimentos naturais, sempre vao existir, e muitas vezes nao sao
ruins, nem causam infelicidade e na maioria das vezes podem ser resolvidos.

As solugdes devem fazer parte de nossa possibilidade e capacidade, e devemos sempre
agir dentro do que é legal e socialmente aceitavel.

QUAL A MELHOR MANEIRA DE RESOLVER?

e Admitir a existéncia de um problema

¢ Identificar o problema
o O que esté acontecendo? Quando? Onde? Como? Com quem?
o O que a outra pessoa me fez para criar essa situacdo incomoda ou
insatisfatoria?
o O que eu ou nés fizemos ou deixamos de fazer?
o Hé quanto tempo isso vem ocorrendo?

o Definir objetivos e metas
o O que vocé gostaria que acontecesse?
o O que vocé quer que pare de ocorrer?

e Formular alternativas de Solucéo
o Existem outras maneiras de resolver o problema?
o O que mais vocé poderia fazer?
o Essa é uma idéia, vamos pensar em outras antes de decidir?

e Prever consequéncias e escolher uma alternativa
o Essa alternativa restaura o equilibrio anterior?
o Essa alternativa considera as necessidades do outro?
o Essa alternativa é legal e socialmente aceitavel?
o Essa alternativa é possivel de ser implementada?

e Implementar a alternativa de solugéo escolhida e avaliar os resultados

“DIFERENCAS EXISTEM, DIREITOS TAMBEM”’



177

SITUACAO 1

Vocé ficou sabendo que abriram novas vagas na escola de seu bairro e resolve fazer a
matricula de seu filho com deficiéncia. Procure a escola e solicite a matricula. Vocés devem
agir de maneira semelhante com as que se segue abaixo:

e Demonstrar vergonha ao falar com a diretora

e Gaguejar ao falar

e Dizer que seu filho tem deficiéncia e é muito dificil cuidar dele e que ndo sabe se a
escola “vai dar conta dele”

. Concordar com tudo que ela falar

e Finalmente, dizer que queria muito que o filho estudasse, mas concorda com a diretora

No final da reunido vamos repetir esta experiéncia.



APENDICE | — Subescalas da FES
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SUBESCALAS DA FES

SISTEMA DE MILITANCIA

CONHECIMENTO

COMPETENCIA

AUTOEFICACIA

3. Sinto que posso contribuir para melhorar 0s
servicos para criancas do meu bairro.

5. Sei que medidas tomar quando fico
preocupada pelo fato de meu filho receber um
atendimento inadequado.

2. Quando meu filho tem problemas eu lido

razoavelmente bem com eles.

1. Eu sinto que tenho direito a aprovar todos o0s
servicos que meu filho recebe.

8. Eu entro em contato com politicos quando leis
importantes ou assuntos sobre criangas
laguardam solucéo.

6. Eu me certifico que os profissionais
compreendem minha opinido sobre quais
servicos meu filho necessita.

4. Tenho confianca em minha habilidade para
ajudar meu filho a crescer e se desenvolver.

13. Mantenho contato regular com profissionais
que oferecem servicos para meu filho.

14. Tenho idéias e sugestdes sobre o sistema
ideal de servigos para as criangas.

7. Eu sei 0 que fazer quando surgem problemas
com meu filho.

21. Acredito que posso resolver os problemas
com meu filho quando eles acontecem.

18. Minha opinido € tdo importante quanto a
opinido dos profissionais ao decidir quais
servicos meu filho necessita.

15. Ajudo a outras familias a obterem servigos
que necessitam.

9. Sinto que minha vida familiar esta sob
controle.

27. Eu me esforgo para aprender novas
formas de ajudar meu filho a crescer e se

desenvolver.

19. Digo 0 que eu penso aos profissionais sobre
0s servigos oferecidos ao meu filho.

17. Acredito que eu posso (assim como outros
pais) influenciar os servigos para criangas.

10. Compreendo como funciona e esté
organizado o sistema de servicos para criangas.

29. Quando lido com meu filho, eu focalizo
tanto nas coisas boas quanto nos problemas.

26. Quando preciso de ajuda para resolver
problemas em minha familia sou capaz de pedi-
la a outras pessoas.

20. Digo para as pessoas das instituicdes e da
prefeitura como podem melhorar os servi¢os
para criangas.

11. Sou capaz de tomar boas decis@es sobre qual
o tipo de servico meu filho necessita.

31. Quando me deparo com um problema
envolvendo meu filho, eu decido o que fazer

e parto para a agdo.

28. Quando necessario, tomo a iniciativa de
procurar servigos para meu filho e para minha
familia.

22. Sei como fazer com que politicos ou
administradores me ougam.

12. Sou capaz de trabalhar com agéncias e com
profissionais para decidir quais servicos meu
filho necessita.

33. Eu conhego bem o diagndstico de meu

filho.

25. Sinto que meu conhecimento e experiéncia
de pai/mae pode ser usado para melhorar 0s
servigos para as outras pessoas.

16. Sou capaz de obter informagdes que ajudam
a compreender meu filho.

34. Sinto que eu sou um bom pai/mae

32. Os profissionais deveriam me perguntar que
servicos eu quero para meu filho.

23. Sei quais servicos meu filho precisa.

24. Sei quais os direitos dos pais e das criangas
nas leis que regulamentam a educagdo especial.

30. Tenho uma boa compreenséo a respeito do

sistema de servicos que meu filho recebe.
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APENDICE J — Resultados estatisticos da FES e subescalas na pré e pds intervencéo de cada
participantes, colocados nas tabelas 22 a

TABELA 22 — Probabilidades encontradas, quando da aplicacéo
do teste de Wilcoxon aos resultados de cada um dos familiares,
na subescala — FES, Sistema de Militancia, na situacao pré e na
situacdo pos-intervencgdo

Familiares Sistema de Militancia pré x pos
Probabilidades
01 0,096
02 0,011*
03 0,109
04 0,071
05 0,157
06 1,000
07 0,524
08 0,039*
09 0,577
10 0,414
11 0,483
12 0,730
13 0,308
14 0,206
15 0,040*
16 0,180
17 1,000
18 0,581
19 0,317
20 0,066
21 0,713
22 0,618
23 0,705
24 0,157
25 0,059
26 1,000

(*)p<0,05



TABELA 23

Probabilidades encontradas, quando da

aplicacdo do teste de Wilcoxon aos resultados de cada um dos
familiares, na subescala — FES, Conhecimento, na situagdo pré e
na situacdo pds-intervencdo

Familiares Conhecimento pré x pés
Probabilidades
01 0,004*
02 0,009*
03 0,257
04 0,414
05 0,417
06 0,262
07 0,631
08 0,157
09 0,102
10 0,046*
11 0,102
12 0,931
13 0,024*
14 0,096
15 0,016*
16 0,257
17 0,705
18 0,524
19 0,190
20 0,059
21 0,084
22 0,020*
23 0,593
24 0,157
25 0,180
26 0,083

(*) p<0,05

180
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TABELA 24 — Probabilidades encontradas, quando da
aplicagéo do teste de Wilcoxon aos resultados de cada um
dos familiares, na subescala — FES, Competéncia, na
situacdo pré e na situacdo pds-intervencao

Familiares Competéncia pré x pés
Probabilidades
01 1,000
02 0,020*
03 0,102
04 0,197
05 0,257
06 0,655
07 0,598
08 1,000
09 0,102
10 0,129
11 0,102
12 0,595
13 0,084
14 0,157
15 0,071
16 0,059
17 0,855
18 0,257
19 1,000
20 1,000
21 0,046*
22 0,025*
23 0,414
24 0,564
25 0,317
26 0,655

(*) p<0,05
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TABELA 25 — Probabilidades encontradas, quando da
aplicagéo do teste de Wilcoxon aos resultados de cada um
dos participantes, na subescala — FES, Auto-eficacia, na
situacdo pré e na situacdo pds-intervencao

Familiares Autoeficécia pré x pds
Probabilidades
01 0,025*
02 0,034*
03 0,157
04 1,000
05 0,396
06 1,000
07 0,039*
08 1,109
09 0,655
10 0,257
11 0,564
12 0,102
13 0,317
14 1,000
15 0,063
16 0,317
17 0,564
18 0,414
19 0,317
20 0,317
21 0,564
22 0,059
23 0,102
24 0,655
25 0,317
26 0,317

(*) p<0,05
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APENDICE K - Uma lista descritiva dos itens classificados em ordem decrescente de acordo

com a pontuagéo obtida

N° Descrigéo do item Frq %
9  E importante para as familias aprenderem sobre os direitos das pessoas com 123 98,4
deficiéncia.
1  Participar das reunides foi importante para mim. 122 97,6
20 Eu gostaria de continuar participando de um grupo como esse. 122 97,6
3 Os assuntos discutidos nas reunides foram interessantes para mim. 121 96,8
5 Eu gostaria de aprender mais sobre outros assuntos relacionados a familiae 121 96,8
ao meu filho com deficiéncia.
13 Eu indicaria para outras familias participarem desse tipo de reunido. 121 96,8
14 Eu gostaria de aprender mais sobre direitos das pessoas com deficiéncia. 121 96,8
6 Eu gostei do trabalho da pesquisadora. 119 95,2
4 Eu achei importante os pais poderem escolher 0s assuntos das reunides. 118 944
10 A minha participacdo nas reunides foi importante para meu filho com 118 94,4
deficiéncia.
15 Eu achei importante os pais escolherem os palestrantes das reunides. 116 92,8
21 Eu gostei de ter trabalhado em grupo com outros pais. 116 92,8
12 Eu gostei do trabalho das pessoas que auxiliaram a pesquisadora. 115 92,0
16 Gostei que as reunides fossem realizadas em um sabado a tarde. 113 90,4
19 Participar da reunido foi importante para minha familia. 112 89,6
2  Eugostei do local escolhido para as reunides. 111 88,8
17 Eu gostei dos palestrantes que escolhemos. 111 88,8
7 Eutive oportunidade de falar o que eu pensava nas reunides. 110 88
18 Conseguimos bons resultados com as a¢fes do nosso grupo de pais. 110 88
11 O intervalo das reunides de 15 em 15 dias foi adequado para mim. 107 85,6
8 Eu senti que a minha opinido foi importante para o grupo. 103 82,4
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ANEXO A — Verséo traduzida da Family Empowerment Scale — FES

Singh, N.; Curtis, W.J.; Ellis, C.R.; Nicholson, M.W.; Viliani, T.M.; Wechsler, H.A. (1995).
Psychometric analysis of the Family Empowerment Scale. Journal of Emotional and Behavioral
Disorders, 3(2), 85-91. Traducdo realizada por Ana Lucia Rossito Aiello e Lucia C. A. Williams para
uso interno de pesquisa do Laboratério de Familias Especiais. Proibida reproducéo total ou parcial

ITENS DA FES 1121345

1. Eu sinto que tenho direito a aprovar todos os servicos que
meu filho recebe.

2. Quando meu filho tem problemas eu lido razoavelmente bem
com eles.

3. Sinto que posso contribuir para melhorar os servigos para
criancas do meu bairro.

4. Tenho confianga em minha habilidade para ajudar meu filho a
crescer e se desenvolver.

5. Sei que medidas tomar quando fico preocupada pelo fato de
meu filho receber um atendimento inadequado.

6. Eu me certifico que os profissionais compreendem minha
opinido sobre quais servi¢os meu filho necessita.

7. Eu sei o que fazer quando surgem problemas com meu filho.

8. Eu entro em contato com politicos quando leis importantes ou
assuntos sobre criangas aguardam solucao.

9. Sinto que minha vida familiar esta sob controle.

10. Compreendo como funciona e esta organizado o sistema de
Servicos para criangas.

11. Sou capaz de tomar boas decisdes sobre qual o tipo de
servico meu filho necessita.

12. Sou capaz de trabalhar com agéncias e com profissionais
para decidir quais servicos meu filho necessita.

13. Mantenho contato regular com profissionais que oferecem
servicos para meu filho.

14. Tenho idéias e sugestBes sobre o sistema ideal de servigos
para as criancas.

15. Ajudo a outras familias a obterem servigos que necessitam.

16. Sou capaz de obter informacg6es que ajudam a compreender
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meu filho.

Itens da FES

17. Acredito que eu posso (assim como outros pais) influenciar
0S Servigos para criangas.

18. Minha opinido € tdo importante quanto a opinido dos
profissionais ao decidir quais servi¢cos meu filho necessita.

19. Digo o que eu penso aos profissionais sobre os servigcos
oferecidos ao meu filho.

20. Digo para as pessoas das instituicOes e da prefeitura como
podem melhorar os servicos para criangas.

21. Acredito que posso resolver os problemas com meu filho
quando eles acontecem.

22. Sei como fazer com que politicos ou administradores me
ougam.

23. Sei quais servigos meu filho precisa.

24. Sei quais os direitos dos pais e das criancas nas leis que
regulamentam a educacéo especial.

25. Sinto que meu conhecimento e experiéncia de pai/méae pode
ser usado para melhorar os servigos para as outras pessoas.

26. Quando preciso de ajuda para resolver problemas em minha
familia sou capaz de pedi-la a outras pessoas.

27. Eu me esforgo para aprender novas formas de ajudar meu
filho a crescer e se desenvolver.

28. Quando necessario, tomo a iniciativa de procurar servicos
para meu filho e para minha familia.

29. Quando lido com meu filho, eu focalizo tanto nas coisas
boas quanto nos problemas.

30. Tenho uma boa compreenséo a respeito do sistema de
servigos que meu filho recebe.

31. Quando me deparo com um problema envolvendo meu filho,
eu decido o que fazer e parto para a acéo.

32. Os profissionais deveriam me perguntar que servigos eu
quero para meu filho.

33. Eu conheco bem o diagnostico de meu filho.

34. Sinto que eu sou um bom pai/mae

1=discordo plenamente, 2= discordo, 3= n&o sei, 4= concordo, 5= concordo plenamente




ANEXO B — Andlise Final do Comité de Etica em Pesquisa

Universidade Federal de Uberlandia
Pro-Reitoria de Pesquisa e Pés-Graduagao
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Avenida Jodo Naves de Avila, n°. 2160 - Bloco J - Campus Santa Ménica - Uberlandia-MG —
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3239-4531/4173; e-mail: cep@propp.ufu.br;
www.comissoes.propp.ufu.br

ANALISE FINAL N°. 012/09 DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA PARA O PROTOCOLO REGISTRO
CEP/UFU 371/08

Projeto Pesquisa: Empoderando pais para a luta pelos direitos de seus filhos com deficiéncia.
Pesquisador Responsavel: Rosangela Martins de Araujo

De acordo com as atribuicdes definidas na Resolucdo CNS 196/96, o CEP manifesta-se pela
aprovacao do projeto de pesquisa proposto.

O protocolo ndo apresenta problemas de ética has condutas de pesquisa com seres humanos,
nos limites da redacéo e da metodologia apresentadas.

O CEP/UFU lembra que:

a- segundo a Resolugdo 196/96, o pesquisador devera arquivar por 5 anos o relatério da
pesquisa e os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados pelo sujeito de
pesquisa.

b- poderd, por escolha aleatéria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatério e
documentacao pertinente ao projeto.

c- a aprovagéo do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do atendimento
a Resolugdo 196/96/CNS, ndo implicando na qualidade cientifica do mesmao.

Data para entrega do relatorio final: Dezembro de 2009.

SITUACAO: PROTOCOLO DE PESQUISA APROVADO.
OBS: O CEP/UFU LEMBRA QUE QUALQUER MUDANCA NO PROTOCOLO DEVE SER
INFORMADA IMEDIATAMENTE AO CEP PARA FINS DE ANALISE E APROVACAO DA
MESMA.

Uberlandia, 26 de janeiro de 09.

(7//[9\ wtl X

Profa. Dra. Sandra Terezinha de Farias Furtado
Coordenadora do CEP/UFU

Orientacdes ao pesquisador

« O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 - ltem 1V.1.f) e deve receber uma
copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV.2.d).

« O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o estudo somente ap6s
andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item 111.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando
perceber risco ou dano néo previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos
da pesquisa (Item V.3) que requeiram agéo imediata.

» O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item
V.4). E papel de o pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha
sido em outro centro) e enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA — junto com seu
posicionamento.

» Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do Grupo I ou 1l apresentados anteriormente a ANVISA, o
pesquisador ou patrocinador deve envia-las também & mesma, junto com o parecer aprobatério do CEP, para serem juntadas ao
protocolo inicial (Res.251/97, item 111.2.e). O prazo para entrega de relatério é de 120 dias ap6s o término da execucdo prevista no
cronograma do projeto, conforme norma.
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