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Resumo

O objetivo desta pesquisa foi investigar quais sdo os recursos e as
necessidades dos pais de criangas pré-escolares com necessidades
educacionais especiais. Participaram da pesquisa 12 pais de criangas com
NEE incluidas em pré-escolas. A maioria dos pais tinha poder aquisitivo
médio a médio baixo. Para responder aos objetivos, os pais preencheram
ao “Inventario de Recursos do Ambiente Familiar — RAF” e o “Questionario
sobre as necessidades das familias — QNF. Os resultados obtidos com o
RAF possibilitaram notar que nesta pesquisa a maioria das criangas com
NEE possui um ambiente familiar bem estimulador, considerando que as
maes acompanhavam os filhos nos afazeres da escola e na manutencgéo
de uma rotina para realizar atividades, além de receber atendimentos por
meio das salas de recursos (41,6%) e nos atendimentos da APAE (25,0%).
Em relagdo aos dados obtidos pelo QNF os pais necessitam de ajuda
para: (a) obterem maiores informagbes sobre servigos e apoios de que seu
filho podera beneficiar-se no futuro; (b) se encontrarem regularmente com
pessoas adequadas, como profissionais, para falar sobre a deficiéncia do
filho; (c) explicarem a situagao do filho a outras criangas, amigos e vizinhos;
(d) encontrarem servicos de apoio social e educativo para o filho; (e) pagarem
despesas e (f) discutirem problemas e encontrar solugdes.
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Families of children with special educational
needs resources and needs support

Abstract

The goal of this research was to investigate what are the resources and
needs of parents of preschool children with special educational needs. The
participants were eleven parents of children with special educational needs
included in pre-elementary school. Most parents had purchasing power
medium to medium low. To meet the objectives, parents filled in the “Inventory
of Home Environment Resources - RAF” and “Questionnaire on the needs
of families - QNF. The results enabled the RAF to note that this study the
majority of children with special educational needs and has a stimulating
home environment, whereas the mothers accompanied their children in school
affairs and the maintenance of a routine to perform activities, and receive
care through resource rooms (41.6%) and in the care of APAE (25.0%). the
data obtained by QNF parents need help to: (a) to obtain more information
about services and supports that your child may benefit in the future, (b) meet
regularly with appropriate persons, as professionals, to talk on the child’s
disability, (c) explain the child’s other children, friends and neighbors, (d) find
social support services and educational for the child, (e) pay expenses and (f)
to discuss problems and find solutions.

Keywords: Family-School Relation; Special education; Inclusion;
Resources and needs support.

Familia de criancas com necessidades educacionais
especiais

Hoje, a familia é interpretada como um contexto complexo
promotor do desenvolvimento primario, da sobrevivéncia e da socializagao
da crianga, e também um espago de transmissdo de cultura, significado
social e conhecimento comum agregado ao longo das geragdes (DESSEN,;
BRAZ, 2005). De fato, a familia tem um papel central no desenvolvimento
das pessoas, pelo fato de garantir sua sobrevivéncia fisica e permitir as
aprendizagens basicas necessarias para o desenvolvimento dentro da
sociedade (aprendizagem do sistema de valores, da linguagem e do controle
da impulsividade). Por meio de diferentes mecanismos (recompensa, castigo,
modelagao e outras formas de interagdo com a crianga), a familia vai moldando
as caracteristicas psicoldgicas do individuo (COLL; MARCHESI; PALACIOS,

Revista Educagéo Especial | v. 26 | n. 46 | p. 307-330 | maio/ago. 2013

Santa Maria

Disponivel em: <http://www.ufsm.br/revistaeducacaoespecial>

308



Familias de criangas com necessidades educacionais especiais: recursos
e necessidades de apoio

2004; DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005; DESSEN; COSTA, 2005). A
familia também & um contexto de socializagdo especialmente relevante para
a crianga, ja que durante muitos anos é o principal ambiente no qual ela
cresce (GOMIDE, 2004; WEBER, 2008). A familia transmite valores, atitudes,
cultura, conhecimento e habilidades para a vida, com base na maneira como
oferece suporte emocional, social e financeiro para as criangas (DESSEN;
SILVA, 2004).

Na sociedade atual existem grandes variagdes na estrutura familiar
e sua ideologia. Esta sociedade é formada a partir de uma realidade multipla
que busca modelos explicativos para intervencdes profissionais junto ao
papel da familia, de modo a relacionar os diferentes sistemas educativos
adequados para cada crianga (PANIAGUA, 2004). Diante desta diversidade
na composigado das estruturas familiares, no contexto da educacgao infantil,
deve-se dar importancia aos tipos de relagdes existentes dentro dela (entre
adultos e entre adultos e criangas) e ndo ao tipo de familia (tradicionais,
homossexuais, monoparentais, adotivas, divorciados, etc.) (PANIAGUA;
PALACIOS, 2007).

Isso porque a familia é vista como uma estrutura que sofre
constantes modificagdes ao longo da evolugdo social e econémica, num
contexto histérico de um pais. Essas transformagdes resultaram na familia
contemporanea atual, marcada pelas bases capitalistas que reproduzem
novos meios de producao e tecnologia, colocando em pratica a mudanga de
relacdes e papéis. A mulher no mercado de trabalho divide com o homem
o papel de provedora de bens e educadora dos filhos, que podem ou nao
serem legitimos. No entanto, essa divisdo normalmente nido é igualitaria,
sendo que as mulheres ainda continuam sendo as principais responsaveis
pela educagédo e cuidados com os filhos (BERTOLINI, 2002; BRANDTH,;
KVANDE, 2002; CIA; PAMPLIN; WILLIAMS, 2008; LAMB; BILLINGS, 1997).

Principalmente, em casos de familias de criangas com necessidades
educacionais especiais (NEE), as maes normalmente sdo as que assumem
a total responsabilidade pelos cuidados com os filhos, sendo que muitas
vezes abdicam das suas atividades pessoais e profissionais para se
dedicar exclusivamente a familia. Mesmo nestes casos, os filhos com NEE
ingressam desde pequenos em instituigbes escolares, constituindo assim a
nova identidade dessa sociedade moderna (MARTINS; PIRES, 2008).

Um filho com NEE pode ser uma constante preocupagéo ao longo
das etapas de desenvolvimento da crianga, além de tornar também a rotina
da familia sobrecarregada. A aquisicdo de muitas informagdes até entdo
desconhecidas, o aumento da dedicagao por conta dos diversos cuidados ao
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longo da escolarizacao, as revisbes médicas, as idas e vindas constantes a
servicos de reabilitacdo e as orientacdes psicopedagdgicas, além dos gastos
extraordinarios que sdo mais afetados quando um dos pais deixa de trabalhar
para atender a crianga, sdo exemplos para atingir um alto nivel de satisfagéo
e adaptacao na superagéo das dificuldades encontradas (COLL et al.; 2004).

A produgdo académica na area da Educacgado Especial voltada
para as atitudes e percepgdes dos pais sobre as NEE de seus filhos, estdo
significativamente atreladas a preocupagodes sobre a inclusédo escolar e social,
profissionalizagdo do filho especial, além das necessidades de servigos e
orientagdes para os pais. Contudo, o trabalho multiprofissional com a familia
€ visto como um fator decisivo no processo de desenvolvimento global da
crianga com deficiéncia e indispensavel desde o momento da constatagédo do
diagndstico, pois auxilia na construgdo do autoconceito e sua futura inclusao/
participacao social (GLAT; PLETSCH, 2004).

Para se falar na relagéo familia e escola deve-se enfatizar que o
desenvolvimento humano é influenciado pelos diferentes ambientes onde
a pessoa convive. Segundo Bronfenbrenner, “o desenvolvimento humano
envolve a acomodagdo progressiva, mutua, entre um ser humano (nesse
caso, a crianga) e os elementos mutantes dos ambientes em que convive”
(BRONFENBRENNER, 1996, p. 18). Dentro do Modelo Bioecoldgico de
Bronfenbrenner, deve-se interpretar o desenvolvimento humano considerando
a interagao entre quatro nucleos: o processo, a pessoa, o contexto e o tempo
(NARVAZ; KOLLER, 2004).

O Processo é considerado o ponto fundamental do desenvolvimento,
abrangendo as experiéncias Vvividas, interpretacbes e significados
internalizados. Para que o processo ocorra é necessario que: o individuo em
desenvolvimento esteja engajado, a interagdo ocorra em uma base regular
de tempo, as atividades serem progressivamente mais complexas, exista
reciprocidade na relagéo e que os objetos e simbolos presentes no ambiente
imediato, devem ser significantes para que ocorra a interagéo reciproca,
estimulando a atenc¢ao, exploragéo, manipulagao e a imaginagéo da pessoa
em desenvolvimento (NARVAZ; KOLLER, 2004).

O segundo componente é a Pessoa, englobando as caracteristicas
biopsicologicamente construidas e determinadas na interacao de cada ser
humano com o ambiente fisico e socioemocional no qual esta inserido,
relacionado ainda com a estabilidade e mudanga destas caracteristicas
durante todo seu ciclo vital (BRONFENBRENNER, 1996). Tais caracteristicas
individuais também influenciam nos processos proximais.
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O terceiro componente é o contexto, que se refere as inter-relagdes
entre o microssistema (diz respeito aos contextos em que a pessoa alvo, por
exemplo, a crianga, interage face a face com outras pessoas), mesossistema
(séo as influéncias mutuas entre dois ou mais ambientes nos quais a crianga
participa ativamente, por exemplo, a relagéo entre a familia e a escola),
exossistema (envolve o impacto indireto de ambientes onde a crianga néao
participa ativamente, mas nos quais as outras pessoas do seu convivio
participam, por exemplo, o trabalho dos pais) e macrossistema (que se
refere a valores e crencas de uma cultura ou subcultura, que sao definidos
em um corpo de conhecimento, costumes, estilos de vida, estrutura de
oportunidades, obstaculos e opgdes no curso de vida) (BRONFENBRENNER,
1996). Como quarto componente, o tempo, permiti identificar a estabilidade
e instabilidade nos ambientes no decorrer do ciclo vital, com experiéncias e
continuas transicées que apresenta a visdo do desenvolvimento de forma
contextualizada e coerente.

Um estudo que analisou a relagcdo familia e escola, segundo o
Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner foi o de Pamplim (2005), que objetivou
identificar os recursos e as necessidades presentes no ambiente familiar de
criangas com NEE, e apurar a ligagéo destes aspectos com o processo de
inclusao, em escolas comuns de um municipio do interior paulista. Na coleta
de dados utilizou-se da analise documental, a entrevista semi-estruturada
e os questionarios — Inventarios dos recursos do ambiente familiar (RAF)
e o Questionario sobre as necessidades das familias (QNF). De maneira
geral, as analises apontaram que as agbes na esfera do macrossistema
(politicas) tém influenciado profundamente as situagdes vividas no micro e
mesossistema, podendo tanto fazer concessdes de determinados recursos,
como também definir a rotina das criangas e sua interagdo com a familia.
Separaram-se os resultados referentes as criangas com deficiéncia das
que possuem fracasso escolar, e constataram diferencas na quantidade de
recursos ofertados pela escola a estes dois “grupos” de alunos. No entanto,
0Ss responsaveis por estas criangas demonstraram necessidades de maiores
informacgdes sobre as especificidades das criangas, bem como os apoios e
servicos da comunidade, mas somente para as familias de criangas com
fracasso escolar ha de necessidade de apoio financeiro. Pode-se concluir
que a participagao dos pais na escola, ainda nao dispde de mecanismos e
estratégias que promovam este envolvimento, necessitando rever a oferta de
recursos para as criangas com NEE.

Em outra pesquisa, Marostega e Santos (2006) analisaram a
influéncia da comunicagao entre a familia ouvinte, o filho surdo e a escola,
no que diz respeito ao desenvolvimento e aprendizagem deste publico. Os
participantes da pesquisa foram os integrantes de quatro familias ouvintes
com filhos surdos, em uma escola para surdos na cidade de Santa Maria (RS).
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Os aspectos percebidos, a partir da analise de dados, foi a questao da pouca
participagéo dos pais nas aulas de lingua de sinais oferecidas pela escola,
justificada pelo dificil acesso a escola ja que todas as familias entrevistadas
residiam em bairros distantes. As instrutoras de lingua de sinais apontaram
também, que a situacao socioeconémica das familias influenciou na pouca
participacao dos pais nas aulas.

Goitein e Cia (2011), em uma revisao de literatura sobre estudos
nacionais publicados em periddicos cientificos sobre familia de criangas
com necessidades educacionais especiais. Verificou-se que as familias
precisam se adaptar a uma nova rotina ao ter uma crianga com NEE e que
seria interessante oferecer suporte social, para diminuir o nivel de estresse e
para auxiliar nesse processo de adaptacao diante das fases de transi¢do que
seu filho passara ao longo do desenvolvimento. Tais suportes precisam focar
nas reais necessidades das familias. Além disso, a revisdo mostrou que
sdo raros os estudos sobre familias de criangas com NEE, principalmente
estudos empiricos.

Williams e Aiello (2004) apontam que os programas de intervencao
que envolvem as familias devem empodera-las, a fim de que se tornem
independente e com habilidades para buscar e ter recursos necessarios
ao longo do desenvolvimento do seu filho. Os programas de intervencao
com familias tendem a focar nos seus aspectos positivos e de prepara-las
para enfrentar as diferentes adversidades. Assim deve-se trabalhar com o
controle de estresse, aumentar o seu repertério de enfrentamento e ampliar
a sua rede de apoio social (ARAUJO, 2004; WILLIAMS; AIELLO, 2004). Para
que isso ocorra torna-se necessario conhecer as necessidades e 0s recursos
das familias de criangas com NEE. Portanto, o objetivo dessa pesquisa foi
investigar quais sao os recursos e as necessidades dos pais de criangas pré-
escolares com necessidades educacionais especiais.

Método

Participantes

Participaram da pesquisa 12 pais de criangas com NEE (dois
com Atraso no Desenvolvimento; dois com Deficiéncia Fisica; dois com
Autismo; dois com Sindrome de Down; um com Deficiéncia Visual; um com
Deficiéncia Auditiva; um com Deficiéncia Intelectual e um com Sindrome
ainda desconhecida), incluidas em pré-escolas de um municipio do interior
do estado de Sao Paulo.
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Em relagdo as criangas, quatro eram do sexo feminino e oito do
sexo masculino. Dos pais que participaram 83,3% eram maes e 16,6% pais,
cuja média de idade foi de 29 anos e o nivel de escolaridade variou entre
ensino fundamental incompleto e pos-graduagao. A maioria dos pais possuia
poder aquisitivo médio a médio baixo, com renda familiar e quantidade de
filhos por casal com média de R$1.290,00 e 1,9 filhos, respectivamente.

Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da UFSCar
(processo numero: 23112.003766/2010-55). Os pais receberam juntamente
com os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido para sua participagao
informacgdes acerca dos objetivos da pesquisa.

Local de coleta de dados

A coleta de dados junto aos pais ocorreu em nove pré-escolas
municipais localizadas em um municipio do interior de Sao Paulo.

Instrumentos

Para analisar os recursos presentes nas familias, foi utilizado o
Inventario de Recursos do Ambiente Familiar - RAF (MARTURANO, 1999).
Neste estudo focou-se nas seguintes questdes fechadas: (a) o que a crianca
faz quando nao esta na escola; (b) se alguém em casa acompanha a crianga
nos afazeres da escola; (c) as atividades que os pais desenvolvem com as
criangas em casa e (d) as atividades programadas que a crianga realiza
regularmente. Para analisar as necessidades das familias foi utilizado o
Questionario sobre as necessidades das familias - QNF (PEREIRA, 1996),
que continha 28 itens fechados, distribuidos em seis topicos.

Procedimento de coleta de dados

Antes de iniciar a coleta de dados, foi realizado um contato com
a secretaria de ensino do municipio alvo para autorizagdo da pesquisa nas
pré-escolas municipais. Em seguida, foi realizado um contato com a diretora
e com os professores das pré-escolas, para explicar os objetivos da pesquisa
e os procedimentos da coleta de dados. Neste encontro foram estabelecidos
os dias das coletas de dados e entregues o projeto de pesquisa.

Apéds autorizagdo nas escolas, a pesquisadora entrou em contato
com os pais (de criangas com NEE) em uma reunido escolar ou por meio
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de agendamento, para explicar os objetivos da pesquisa. Com os pais
que optaram por participar, foi entregue o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Foram agendados horarios para os pais responderem ao
instrumento — sob forma de entrevista.

Procedimento de andlise de dados

Por meio dos instrumentos Questionario sobre as necessidades das
familias - QNF e o Inventario de Recursos do Ambiente Familiar - RAF foram
obtidos dados quantitativos. Os dados quantitativos foram analisados usando
métodos descritivos - medidas de tendéncia central e frequéncia (COZBY,
2006; SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2006).

Resultados e discussdo

A Tabela 1 mostra as atividades que a crianga realizava, quando
nao estava na escola, segundo a opinido dos pais.

Tabela 1. O que a crianga faz quando ndo esta na escola

Categorias Frequéncia %

Brinca dentro de casa 12 100,0
Assiste a TV 8 75,0
“Lé&” livros, revistas e gibis 4 33,3
Ouve radio 3 25,0
Joga videogame 3 25,0
Brinca na rua 1 08,3
Outros - interagir com o 1 08,3

computador

De acordo com os dados da Tabela 1, 100,0% das criangas
brincavam dentro de casa e 75,0% assistiam televisdo, quando ndo estavam
na escola. O brincar tem um papel fundamental na estimulacao infantil. E por
meio do brincar que as criangas aprendem sobre os ambientes, intensificam
suas habilidades linguisticas, motoras e sociais, além de aprender a cooperar,
esperar a vez, investigar, dividir preocupag¢des, mostrar o seu mundo e
fazer amigos (MOYLES, 2008; PANIAGUA; PALACIOS, 2007). Além disso,
€ por meio das atividades ludicas que a crianga expressa suas emogoes,
desempenha papéis sociais e internaliza as regras, comportamentos que
serdo exigidos dela enquanto adultas (KITSON, 2008).
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Um terco dos pais apontou que os filhos liam livros, revistas e
gibis. Como as criangas estavam na pré-escola, acredita-se que eram os
pais que liam para as criangas ou que elas tinham acesso aos livros, mas
nao como intuito de ler. Trata-se de uma baixa porcentagem de criancas
que tinham acesso a livros, revistas ou gibis, visto que a leitura é uma
ferramenta importante que auxiliara nas atividades escolares e permitira que
a crianga conhega novas perspectivas de mundo, assim sua estimulagéo
pelos pais em casa, como primeiro passo, podem despertar nestas criangas
novos interesses e experiéncias. A Tabela 2 mostra se alguém em casa
acompanhava a crianca nos afazeres da escola.

Tabela 2. Acompanhamento da crianga nos afazeres da escola

Categorias Mae Pai Avo
Frequéncia % Frequéncia %  Frequéncia %

Verifica se o 12 100,0 1 8,3 1 8,3
material escolar

esta em ordem

Avisa quando é 12 100,0 1 8,3 1 8,3
hora de ir para

escola

Comparece as 12 100,0 1 8,3 1 8,3
reunides da

escola

Acompanha 12 100,0 2 16,7 0 0,0
avaliagoes e

frequéncias as

aulas

Total 48 05 03

A Tabela 2 aponta que todas as maes eram responsaveis por
acompanhar as criangas nos afazeres da escola como, verificar se o0 material
escolar estava em ordem, avisar quando era a hora de ir para escola,
comparecer as reunides escolares e acompanhar as avaliagdes e frequéncias
as aulas.

Muitos pais desde cedo procuram dedicar-se a cuidados e
programas que irdo beneficiar seus filhos durante toda vida. A escolarizagédo
destas criangas vem acompanhada pelo grande esforgo familiar, exercido
principalmente pelas maes, que na auséncia de pessoas capacitadas a
atendé-las adequadamente fora ao horario das atividades escolares, passam
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a sacrificar suas possibilidades de lazer e desenvolvimento profissional pela
intensa dedicagao ao filho (PANIAGUA, 2004).

A baixa porcentagem do pai no acompanhamento da rotina do filho
com deficiéncia, ndo é um dado exclusivo da presente pesquisa, pois como
apontam (CANHO; NEME; YAMADA, 2006; GOITEIN; CIA, 2011; SILVA,
2000), ainda grande parte dos homens em comparagdo com suas esposas,
desempenha pouca atividades com seus filhos, encontrando no trabalho uma
saida contra o estresse familiar, além de alegarem este papel como atribuicao
a figura feminina.

Esse dado demonstra, ao nivel macrossistémico, o quanto os
valores sociais e a cultura a qual o individuo esta inserido exercem uma grande
influéncia nos comportamentos (BRONFENBRENNER, 1996), uma vez que
no Brasil, ainda espera-se que os pais sejam responsaveis pelo provimento
da familia, enquanto as mulheres sejam responsaveis pelos cuidados com os
filhos e com a casa. Apesar dessa divisdo de tarefas estar mudando ao longo
dos anos, ainda existem diferencas dependendo da sub-cultura familiar e de
caracteristicas socioeconémicas da familia (VALLANI, 2012).

Considerando que os homens exercem uma fungao fundamental no
desenvolvimento socioemocional e cognitivo das criangas, Lewis e Dessen
(1999) apontam que é de grande importancia obter conhecimento, sobre
as caracteristicas demograficas e o tempo de envolvimento dos pais dentro
das familias, ja que o papel da figura masculina no contexto atual, dentre as
transformagbes e transigdes ocorridas na sociedade, ainda é considerado
complexo.

Desta forma, diante da alta dedicagdo, as maes sdo as pessoas,
diretamente, mais envolvidas nos cuidados com o filho com NEE, obtendo
as informagdes consistentes (GOITEIN; CIA, 2011) para transmitir os
comportamentos e tipos de aprendizagem adequados, tanto com os
profissionais da area, quanto os professores da sala regular que recebem o
aluno incluido.

A Tabela 3 mostra as atividades que os pais desenvolviam com a
crianga em casa, segundo a opinido dos mesmos.
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Tabela 3. Atividades que os pais desenvolviam com a crianga em casa

Categorias Frequéncia %
Assistir a programas infantis na TV 12 100,0
Quvir as histérias da crianga, conversar sobre

0s assuntos que ela traz 1" 91,7
Brincar 10 83,3
Conversar sobre como foi o dia na escola 9 75,0
Contar histérias e casos 6 50,0
Ler livros, revistas 6 41,6
Assistir a filmes 5 41,6
Realizar juntos atividades domésticas, como:

lavar o carro, fazer almoco ou outras 4 33,3
Jogar videogame ou outros jogos 3 25,0
Conversar sobre noticias, filmes e outros

programas de TV 2 16,0

Os dados da Tabela 3 mostram que os pais participavam ativamente
de atividades como: assistir a programas infantis na TV, ouvir as histérias da
crianga, conversar sobre assuntos que ela traz e brincar com seus filhos.
As criangas necessitam de um bom relacionamento com os adultos a fim
de se desenvolverem favoravelmente. Assim, a qualidade e quantidade da
comunicacgao, aresponsividade dos pais e o afeto sdo quesitos que influenciara
nas caracteristicas individuais tanto dos filhos, quanto dos pais (BEE; BOYD,
2011). De fato, os processos proximais experienciados pelas criangas serao
mais favorecidos pelo ambiente quando houver maior determinagao de seus
responsaveis. Além disso, quanto maior a presenca de objetos e simbolos no
ambiente imediato da crianca, maior a probabilidade de que a crianca explore
€ manipule os objetos ao seu redor, 0 que também favorecera a ocorréncia
dos processos proximais (BRONFENBRENNER, 1996).

Por serem os pais os principais mediadores entre a crianca e o
mundo, o estabelecimento das relagdes afetivas dentro da familia, facilita nao
s6 a superagao de possiveis divergéncias, como também a sua integracao
na sociedade (GOMIDE, 2004) Deste modo, os hébitos familiares devem ser
mantidos por meio de uma grande comunicacao, pois € fundamental dentro
dos padrbes familiares que o0s pais sejam responsivos, ou seja, reajam
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de forma sensivel as necessidades das criangas procurando captar seus
interesses (BEE; BOYD, 2011).

A Tabela 4 mostra as atividades programadas que as criangas
realizavam regularmente, segundo a opinido dos pais.

Tabela 4. Atividades programadas que a crianga realiza regularmente

Categorias Frequéncia %

Outro - Sala de recursos 5 41,6
Outro- Frequenta uma instituigdo de ensino especial 3 25,0
Pratica esportes em clubes, academias e ginasios 2 16,6
Outro- Equoterapia 2 16,6
Outro — Fonoauditloga 2 16,6
Tem aulas de piano, violdo ou outro

instrumento musical 1 08,3
Outro- Faz Fisioterapia 1 08,3
Outro - Kumon 1 08,3
Outro - Natagao 1 08,3
Frequenta nucleo municipal do bairro 0 00,0
Frequenta aulas para aprender atividade

artesanal (por exemplo: tapegaria, pintura, etc.) 0 00,0
Frequenta algum programa de atividades para

criangas, como o Kurumirim (SESC) 0 00,0
N&o respondeu 1 08,3

Nos dados da Tabela 4, os pais assinalaram com mais frequéncia a
participacao de seus filhos em salas de recurso e nos atendimentos em uma
instituicdo de ensino especial. Isto mostra que muitos pais estdo a procura
de uma estimulagao mais adequada as especificidades de seus filhos, com a
implementacao de apoio pedagdgico especial, em que o objetivo &€ melhorar
o rendimento da crianga na classe comum e maximizar o desenvolvimento
infantil.
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Ao nivel macrossistémico, entende-se que os investimentos
destinados paraosdiferentes setores, podemserfundamentais naminimizagao
dos problemas encontrados pelas familias (BRONFENBRENNER, 1996),
como tratamentos adequados, presenca de sala de recursos multifuncionais
proxima aos lares e servigos de lazer disponiveis, tanto para as criangas
quanto para os pais.

Ao mesmo tempo, nota-se a agenda extensa que as criangas
com NEEs tém, para obterem uma estimulagdo mais completa possivel. E
apesar de a maior porcentagem das criangas estarem na sala de recursos
multifuncionais, o dado ndo atingiu a metade das que participaram da
pesquisa.

As salas de recursos multifuncionais sdo ambientes dotados de
equipamentos, mobiliarios e materiais didatico-pedagdgicos, capacitados a
fornecer o Atendimento Educacional Especializado para criangas com NEE
(BRASIL, 2008). Entretanto, esta tarefa ndo tem sido facil, ja que o AEE é
caracterizado por um numero excessivo de faltas, assinaladas muitas vezes
pelas condi¢des de transporte para esses individuos, o que acaba dificultando
a locomocgao e o préprio cansago da familia em ir e vir duas vezes no dia a
escola. Ha também a descrenga e desmotivagéo por parte da familia de que
o AEE é importante, ja que historicamente, esses alunos estdo “incluidos”
nas escolas, mas nada tem sido desenvolvido de maneira que os contemple
(EFFGEN, 2011).

Segundo os pais, apenas trés criangas praticavam esportes e
uma tinha aula com instrumentos musicais, mostrando um baixo numero
de atividades desenvolvidas fora as do curriculo escolar, o que pode ser
caracterizado pela caréncia de servigos oferecidos para essa populagéo e a
baixa renda dos pais e/ou pouco tempo que as criangas tém para fazer outras
atividades de lazer.

A sobrecarga das familias que possuem filhos com deficiéncia esta
refletida na agenda carregada de datas com os diferentes profissionais, as
revisdes médicas, as idas constantes a servicos de reabilitagdo, a orientagao
psicolégica e o acompanhamento escolar. Desta forma, passa existir um
aumento na dedicagédo representando para os pais um esforgo pessoal
consideravel, ja que este publico requer mais cuidados fisico, tempos
prolongados de interagéo, programas de estimulagdo desde cedo, atividades
de lazer e o esforco familiar ao longo da escolarizagéo (PANIAGUA, 2004).

Abaixo serao apresentados os dados referentes as necessidades
das familias participantes deste estudo. Assim, a Tabela 5 mostra se as
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familias necessitam/nao necessitam ou nao tem certeza se necessitam de
ajuda para: informagao; apoio; explicar a outros; servicos da comunidade;

necessidades financeiras e funcionamento da vida familiar.

Tabela 5. Necessidades dos pais de informacgao e de apoio

Necessidades de informagao

Média

Necessito de maior informagéo sobre os servigos e os apoios de
que meu filho podera beneficiar no futuro

Necessito de maior informagao sobre a maneira de ensinar meu filho

Necessito de maior informagéo sobre os servigos e os apoios
que frequentemente estdo mais indicados para o meu filho

Necessito de maior informagéo sobre a maneira de falar com
meu filho

Necessito de maior informagéo sobre a deficiéncia e as
necessidades especificas do meu filho

Necessito de maior informagéo sobre a maneira de lidar
com o meu filho

Necessito de maior informagéo sobre a maneira como a crianga
cresce e desenvolve

2,8
2,6

2,6

2,5

2,3

2,3

2,3

Necessidades de apoio

Média

Gostaria de me encontrar regularmente com um
conselheiro (médico, psicdlogo, assistente social) com
quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do
meu filho coloca

Necessito de mais tempo para falar com os professores e
terapeutas do meu filho

Necessito de mais tempo para mim proprio

Necessito de informagdes escritas sobre os pais das criangas
que tém os mesmos problemas do meu filho

Necessito de ter alguém da minha familia com quem possa
falar mais sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho coloca

Necessito de ter mais amigos com quem possa conversar

Necessito de mais oportunidade para me encontrar e falar com
0s pais de outras criangas deficientes

2,6

2,3
2,1

2,0

1,9
1,9

1,9
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Nota: 1 ‘Nao necessita do tipo de ajuda’; 2 ‘N&o tem certeza se necessita do tipo de

ajuda’ e 3 ‘Necessita do tipo de ajuda’.

Tabela 6. Necessidade dos pais de explicar a outros, servigcos da comunidade,

necessidades financeiras e funcionamento da vida familiar

Explicar a outros Média
Necessito de ajuda para explicar a situagéo do meu filho

a outras criangas 2,3
Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situagao

do meu filho aos amigos 2,0
Necessito de ajuda para saber responder, quando amigos,

vizinhos ou estranhos, me fagam perguntas sobre a situacdo

do meu filho 2,0

O meu marido (ou a minha mulher) precisa de ajuda para

compreender e aceitar melhor a situagdo do nosso filho 1,7
Servigos da comunidade Média
Necessito de ajuda para encontrar um servigo de apoio social e

educativo para o meu filho 2,5
Necessito de ajuda para encontrar um servigco que quando

eu tiver necessidade (descansar, ir ao cinema, a uma festa, etc.)

fique com meu filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado

para assumir esta responsabilidade 2,0
Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda

e compreenda as necessidades do meu filho 1,8
Necessidades financeiras Média
Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas 2,4
Necessito de maior ajuda para pagar despesas como:

terapeutas ou especial ou outros servigos de que meu filho necessita 2,3
Necessito de maior ajuda para obter o material ou equipamento

especial de que meu filho necessita 2,0
Necessito de maior ajuda para pagar a servigos de

colocagéo temporaria 1,9
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Funcionamento da vida familiar Média

A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e

encontrar solugbes 2,0
A nossa familia necessita de ajuda para encontrar de forma de,

nos momentos dificeis, nos apoiarmos mutuamente 1,9
A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem fara as

tarefas domésticas e quem tomara conta das criangas 1,4

Nota: 1 ‘Nao necessita do tipo de ajuda’; 2 ‘Nao tem certeza se necessita do tipo de
ajuda’ e 3 ‘Necessita do tipo de ajuda’.

Em relacdo as informagbes, os pais apontaram como maiores
necessidades os servigcos e os apoios de que seu filho podera beneficiar-se
no futuro; os servigcos/apoios que frequentemente estdo mais indicados para
o filho e a maneira de ensinar o filho. De fato, muitos pais temem pelo futuro
dos filhos, principalmente os pais de criangas com NEE, pois muitas vezes
temem em como os filhos poderéo se sustentar e quem cuidardo dos mesmos
(PANIAGUA, 2004). Quando os pais tém conhecimento de todos os servigos
de apoio disponiveis na sociedade e sobre os direitos dos seus filhos, eles
conseguem tomar decisdes e ter maior autonomia para procurar 0s Servigos
que atendam as suas necessidades, ao longo do desenvolvimento da crianca.
Desse modo, os pais tornam-se empoderados, pois sentem-se capazes de
solucionar os seus proprios problemas (ARAUJO, 2004; WILLIAMS; AIELLO,
2004).

Quanto as praticas parentais, com as transformacdes na educagéo
dos filhos, os pais passaram de uma postura rigida, para uma mais permissiva,
almejando um relacionamento mais préximo com os seus filhos. No entanto,
tais pais muitas vezes tém dificuldades em manter-se préximo aos filhos, ao
mesmo tempo em que impdem regras e limites (GOMIDE, 2004). Em casos
de criangas com NEE muitos pais, além disso, tém dificuldades em ensinar
os filhos e de fazerem os filhos entenderem as regras.

De acordo com as necessidades de apoio, os pais demonstraram
que gostariam de se encontrar regularmente com um profissional da area
da saude ou de assisténcia social, para falar sobre os problemas que a
deficiéncia do filho coloca e de ter mais tempo para falar com o professor ou
terapeuta do filho.
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Tais aspectos podem se remeter a maneira de como é oferecido
o suporte emocional, social e financeiro, ja que o nascimento de um filho
com algum tipo de deficiéncia traz uma mistura de sentimentos e situagdes
estressantes aos pais, que estdo, na maioria das vezes, relacionados ao
baixo apoio social para enfrentar tais problemas (GOITEIN; CIA, 2011;
MATSUKURA; MARTURANO; OISH, 2002).

No quesito explicar aos outros, os pais apontaram como maiores
necessidades as de ajuda para explicar a situacao do filho a outras criangas,
pessoas, vizinho e amigos. Saber como falar com as pessoas de maneira
assertiva € uma habilidade social necessaria para manter relacionamentos
sociais positivos (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2002). No entanto, muitos
pais podem sentir despreparados para explicar sobre a NEE dos seus filhos,
por temerem preconceito ou incompreensao das demais pessoas.

Para auxiliar os pais na maior aceitagdo e compreensdo da
deficiéncia do filho, os profissionais envolvidos com as familias de criangas
com NEE devem possuir alto nivel de conhecimento sobre a dindmica destes
processos, a fim de que estes pais esclaregam suas duvidas e recebam
0 maior numero possivel de informagbes, para decidir com segurancga
0S recursos e caminhos para o bom desenvolvimento destes sujeitos
(BRUNHARA; PETEAN, 1999).

Para os servigos na comunidade, a maior necessidade de
ajuda foi a busca de um servigo de apoio social e educativo. Seguidos
pela necessidade de um servico de apoio para cuidar dos filhos, quando
necessario. E interessante ressaltar a necessidade dos pais de ter disponiveis
servigos que atendam as suas necessidades de cuidar dos filhos, em alguns
momentos. Muitos pais se queixam de nao terem tempo para cuidarem de si
ou mesmo para fazer atividades de interesse préprio. Essa sobrecarga e a
alta dedicacao aos filhos podem fazer com que aumente o nivel de estresse
e que repercuta desfavoravelmente no relacionamento que mantém com
os seus filhos (PANIAGUA, 2004). E importante que a comunidade oferega
locais que possam auxiliar os pais nestes tipos de servigos.

Os pais também demonstraram a necessidade de ajuda para o
pagamento de despesas. Em relagdo aos aspectos econémicos, os gastos
nos campos médicos, ortopédicos, educativo e reabilitador séo significativos,
principalmente quando um dos pais deixa de trabalhar para atender as
necessidades do filho, o orcamento familiar € seriamente afetado (PANIAGUA,
2004). Matsukura et al. (2002) evidenciam que melhores condi¢des financeiras
podem interferir no processo de desenvolvimento e manutengédo de redes
de apoio, o que auxiliaria os pais na busca e contratagdo de servigos para
auxiliar nos cuidados com o filho.
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Em relagdo ao funcionamento da vida familiar, a maior necessidade
estava para discussdo de problemas e encontro de solugbes. De fato,
solucionar problemas diarios, assim como mediar conflitos familiares sao
habilidades dificeis que requerem um bom repertério de habilidades sociais
do individuo. Muitas vezes, os pais de criangas com NEE se veem diante
de varias alternativas e sentem dificuldades de lidar com as mesmas ou de
saber qual seria a mais adequada para o desenvolvimento de seus filhos.
Muitas vezes necessitam de auxilio para visualizar possiveis solugdes.

A familia faz parte do microssistema onde a crianga esta inserida,
que por meio do contato direto (BRONFENBRENNER, 1996), exerce papel
fundamental em seu desenvolvimento: transmitindo valores, atitudes,
cultura, conhecimentos e habilidades. Os demais contextos, como situagdes
socioecon6micas e culturais, englobam o macrossistema da crianga
(BRONFENBRENNER, 1996), que também sao responsaveis por seu
desenvolvimento, além contribuir para o sucesso ou fracasso escolar destes
sujeitos (CARVALHO, 2000).

Levando em consideragéo a maior necessidade de apoio que os pais
destacaram nesta pesquisa, a superagao das barreiras sociais constitui-se um
fator preponderante para a adaptagao e “bem-estar psicolégico” das familias
(DESSEN; SILVA, 2000). Segundo o modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner
(1996), pode-se supor que o estabelecimento de uma rede de apoio social
mais efetiva, auxiliara os pais durante o processo de socializagdo do filho
e servira como um recurso do qual eles poderao recorrer em momentos de
dificuldades e problemas.

Consideracoes finais

O Questionario sobre as necessidades das familias - QNF e o
Inventario de Recursos do Ambiente Familiar - RAF procuraram caracterizar
o ambiente familiar, considerando os recursos presentes e também os niveis
de necessidades dos pais, quanto as especificidades do filho com NEE.
Os resultados obtidos com o RAF possibilitaram notar que nesta pesquisa
a maioria das criangas com deficiéncia possui um ambiente familiar bem
estimulador, considerando que as maes acompanhavam os filhos nos
afazeres da escola e na manutencao de uma rotina para realizar atividades,
além de receber atendimentos por meio das salas de recursos, ou outra
atividade especifica.

Ja os dados obtidos pelo QNF demonstraram que os pais ainda
necessitam de ajuda para: (a) obterem maiores informagdes sobre servigos
e apoios de que seu filho podera beneficiar-se no futuro; (b) se encontrarem
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regularmente com pessoas adequadas, como profissionais, para falar sobre
a deficiéncia do filho; (c) explicarem a situagéo do filho a outras criangas,
amigos e vizinhos; (d) encontrarem servigos de apoio social e educativo
para o filho; (e) pagarem despesas e (f) discutirem problemas e encontrar
solugbes. Ou seja, os pais demonstraram a necessidade de maior apoio
pratico, instrumental, informacional e social.

Deste modo, os dados obtidos tornam-se importantes para elencar
0s recursos e as necessidades das familias de criangas com NEE e assim,
subsidiar programas interventivos que atinjam diretamente o que as familias
necessitam, ou seja, que tenham por objetivo empoderar os familiares.
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