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RESUMO

As familias exercem funcao fundamental no desenvolvimento de todo ser
humano e, nas estruturas familiares de criangcas com Deficiéncia Intelectual (Dl),
ha necessidades educacionais em relacdo a aprendizagem escolar, vida
cotidiana e futuro, que as familias podem identificar em seus filhos. Assim, a
presente pesquisa teve como objetivo principal analisar a percepcdo dos
familiares de criangas com DI em relacdo a aprendizagem escolar, vida cotidiana
e futuro. Objetivo especifico: especificamente pretendeu-se identificar o
conhecimento sobre a DI, os possiveis desafios enfrentados pela familia nas
vidas educacional/cotidiana e as expectativas em relacdo a aprendizagem e o
futuro. Método: Trata-se de uma pesquisa descritiva, realizada por meio da
entrevista semiestruturada e roteiro de caracterizacao do familiar informante. Os
sujeitos participantes da pesquisa foram compostos por 16 familias, sendo 14
maes e duas avos, que possuem filhos e/ou netos com diagndstico de DI na faixa
etaria entre 4 e 12 anos. A pesquisa descritiva foi realizada em uma Escola de
Educacao Especial. A coleta de dados foi realizada a partir da data de aprovacao
do Comité de Etica em Pesquisa, por meio de entrevista semiestruturada e
roteiro de caracterizacdo das familias. O convite inicial foi por meio de contato
telefébnico com uma breve explanacdo da pesquisa e, mediante anuéncia prévia
da participacéo, foi feito o agendamento da entrevista na instituicdo ou visita
domiciliar em caso de dificuldade de o familiar comparecer ao local da entrevista.
Para andlise de dados, foi realizada a analise de conteudo, atraveés da entrevista
semiestruturada, que foram gravadas e transcritas na integra. Tendo
identificadas e descritas as categorias teméaticas nos relatos dos entrevistados,
foram organizadas em funcao de diferentes varidveis sociodemograficas. Os
resultados obtidos mostraram que nem todas as familias compreendem sobre a
DI e que desafios sdo enfrentados pelas familias para realizar o
acompanhamento escolar de criangcas com DI, principalmente no quesito
alfabetizacdo. Em relacdo as atividades de vida diaria, as familias declararam
gue seus filhos ndo tém dificuldade para se alimentar, mas em relacdo a outras
atividades cotidianas, sdo dependentes de cuidados a todo momento. Conclui-
se que, em alguns casos, a familia auxilia nos cuidados diarios porque encontra
dificuldades de ensinar e realizar treinos diarios. Outras familias apontaram que
seus filhos/netos conseguem cuidar da higiene, possivelmente, ha um
envolvimento maior destas familias em promover a independéncia de seus filhos.
Quanto as expectativas sobre a aprendizagem e ao futuro, as familias referiram
que estao relacionadas a independéncia do seu filho, de ter condi¢cbes de ser
alfabetizado, estudar e trabalhar. Conclui-se, entdo, que sao necessarias
pesquisas que tratem da construcdo da familia que possui uma crianga com
deficiéncia, de forma a analisar sua habilidade ou incapacidade, quando esta
passa a gerenciar a vida de seu filho. Os dados do estudo revelaram que €&
necessario que a familia seja orientada e trabalhada para que consiga acreditar
nas capacidades e potencialidades da crianca.

Palavras-chave: Educacdo Especial; Familia; Processo de ensino-
aprendizagem; Atividade Diaria; Deficiéncia Intelectual.



ABSTRACT

Families play a fundamental role in the development of every human being and,
in the family structures of children with Intellectual Disability (ID), there are
educational needs in relation to school learning, daily life and the future, which
families can identify in their children. Thus, the main objective of this research
was to analyze the perception of families of children with ID in relation to school
learning, everyday life and the future. Specific objective: specifically, it was
intended to identify knowledge about ID, possible challenges faced by the family
in educational/everyday lives and expectations regarding learning and the future.
Method: This is a descriptive research, carried out through semi-structured
interviews and a characterization script for the informant family member. The
subjects participating in the research were composed of 16 families, 14 of which
were mothers and two grandmothers, who had children and/or grandchildren
diagnosed with ID aged between 4 and 12 years. The descriptive research was
carried out in a Special Education School. Data collection was carried out from
the date of approval by the Research Ethics Committee, through a semi-
structured interview and script characterizing the families. The initial invitation
was through telephone contact with a brief explanation of the research and, with
prior consent to participate, the interview was scheduled at the institution or home
visit in case of difficulty for the family member to attend the interview location. For
data analysis, content analysis was performed through semi-structured
interviews, which were recorded and transcribed in full. Having identified and
described the thematic categories in the interviewees' reports, they were
organized according to different sociodemographic variables. The results
obtained showed that not all families understand about ID and what challenges
are faced by families to carry out school monitoring of children with ID, especially
in terms of literacy. Regarding activities of daily living, families stated that their
children do not have difficulty eating, but in relation to other daily activities, they
are always dependent on care. It is concluded that, in some cases, the family
helps with daily care because it is difficult to teach and perform daily training.
Other families pointed out that their children/grandchildren manage to take care
of hygiene, possibly, there is a greater involvement of these families in promoting
their children's independence. As for expectations about learning and the future,
the families mentioned that they are related to their child's independence, having
conditions to be literate, study and work. It is concluded, then, that research is
needed that deals with the construction of the family that has a child with a
disability to analyze their ability or inability, when they start to manage their child's
life. The study data revealed that it is necessary for the family to be guided and
worked on so that it can believe in the child's capabilities and potential.

Keywords: Special education; Family; Teaching-learning; Daily Activity;
Intellectual disability.
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APRESENTACAO

Venho de uma familia humilde. Meu genitor Celso e minha genitora
Hozana tiveram trés filhas: minha irmé& mais velha, a Helen, minha irma do meio,
a Greicy, e eu. Meu pai ndo completou o ensino médio, pois desde muito cedo
teve que trabalhar. Minha méae, filha de Mirian Montanha, era uma mulher
simples que cuidou de quatro filhos e, junto com o esposo, ofereceu estudo a
eles, mas ndo conseguiu cursar um Curso superior, pois se casou muito cedo.
Mesmo assim, sempre incentivou que o estudo fosse primordial! Depois que ela
teve a propria oportunidade, quando eu ainda era crianca, prestou alguns
concursos e foia parovada em um deles, mas optou por permanecer responsavel
pelo lar. Foi diante da historia deles que compreendi a relevancia dos estudos

para, assim, realizar minhas conquistas e obter cada vez mais conhecimento.

Em 2006, eu residia em Lins com meus genitores e comecei minha
carreira profissional como Assistente Social em um Centro de Recuperacéo e
Integracdo do Excepcional, uma OSC (Organizacdo da Sociedade Civil) de
direitos privado e sem fins lucrativos. Naquele tempo, fazia atendimentos
individuais e visitas domiciliares as familias das criancas e notava o quanto as
expectativas familiares em relacdo a aprendizagem escolar e vida cotidiana eram

baixas.

A partir dessas vivéncias e por meio de leituras e da vontade de estudar
o tema de Deficiéncia Intelectual (DI) e suas familias, surgiram inquietacdes
aludidas aos anseios dos pais diante das suas expectativas no processo de
ensino-aprendizagem e vida cotidiana em relagéo a deficiéncia dos filhos.

As expectativas das familias em relacdo aos filhos com DI podem estar
relacionadas, principalmente, a aquisicdo de linguagem, presumindo que, se 0
filho conseguir falar, todas as dificuldades atualmente enfrentadas pela crianca
se resolvam.

O contato inicial com uma crianca com DI ocorreu no ano de 2011, no
meu primeiro emprego. Era uma escola com cinquenta alunos. Ali, passei a
exercer a funcdo de Assistente Social e acompanhava as familias dos alunos
nas orientagcbes e encaminhamentos de acordo com as demandas por elas

trazidas.
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Nesse percurso, passei a observar e questionar a aprendizagem e a vida
cotidiana, e se essas criangas tinham condicdes de aprender e fazer as
atividades. Tratava-se de uma percepg¢éo baseada no senso comum e de acordo
com minhas vivéncias profissionais, além de relatos das familias sobre certas
dificuldades e desafios no entendimento da aprendizagem e da vida cotidiana.
Dei inicio, entdo, a um processo de busca de referenciais tedricos e passei a
observar mais detalhadamente como era o olhar dessas familias em relagéo aos
processos mencionados.

E esse filho, que pode ter sido planejado ou ndo, em sua realidade,
apresenta-se diferente segundo a percepc¢ao da familia, que, muitas vezes, nao
alcanca o que necessita para lidar com este novo momento.

Posteriormente, passei a ter mais contato com a literatura relacionada
ao tema e a pesquisar, aprofundando-me no assunto. Sendo assim, fiz os
primeiros contatos com docentes da Universidade Estadual Paulista (UNESP)
na tentativa de me aproximar e participar das aulas ministradas por eles.

Uma professora do Programa me sugeriu procurar o professor Dr. Sadao
Omote, lider do grupo de pesquisa “Diferenga, Desvio e Estigma”, que foi muito
bem recomendado em rela¢céo aos seus escritos e conhecimento do assunto que
envolvia a minha inquietacdo. Fiz contato com esse professor, que téo
humanamente me acolheu e me deu a oportunidade de frequentar sua disciplina.
Quando passei a me aprofundar nas discussoées, ali surgia também uma série
de duvidas. Nesse momento, comecei a ter contato com pessoas que, de alguma
forma, auxiliaram na minha caminhada. Por meio das leituras sobre o tema de
Deficiéncia Intelectual (DI) e suas familias, parte delas de autoria do professor
Dr. Sadao Omote, comecei a entender que a vinda de uma crianga com DI no
contexto familiar pode exigir diversas mudancas de rotina e acarretar possiveis
desafios para a familia.

Comecei o Mestrado no ano de 2021, no Programa de Pos-Graduacéo
em Educacao. Linha de pesquisa: de Educacéo Especial, na UNESP de Marilia,
na tentativa de aprender mais como sao as criancas com DI. O meu objetivo
voltou-se para as percecoes dos familiares, por ter tido diversas experiéncias de
relatos das familias nos atendimentos individualizados dentro do contexto de
trabalho.

Analisando pelo senso comum, sempre acreditei que o familiar tem
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expectativas quando se trata da aprendizagem escolar e das atividades vida
cotidiana, porém, € preciso identifica-las: o que, afinal, esse familiar espera?

Dentre diversos materiais e pesquisas que contribuiram para o
aprofundamento do assunto, muitos foram primordiais e fizeram sentido na
escolha do meu objeto de pesquisa do Mestrado.

Dediguei-me a analisar a relacéo entre os familiares de criangas com DI
e a escola acerca da aprendizagem escolar e vida cotidiana na tentativa de
compreender o que as familias pensam a respeito. Percebi muitos desafios no
meio do caminho e, por meio dessas leituras, meu interesse desabrochou a cada
dia, sempre em busca de aprimorar o0 objetivo do estudo. Passei, ainda, a
observar o olhar dessas familias e percebi que possiveis expectativas quanto a
aprendizagem e vivéncia diaria dos filhos com DI podem advir de diversos
fatores. Afinal, essas familias enfrentam inUmeras barreiras com o nascimento
de uma pessoa com deficiéncia, incluindo a falta de acesso aos servigos de
protecdo social na sociedade em geral.

Enfim, prossegui cotidianamente, objetivando que a minha pesquisa
fosse elaborada da melhor maneira possivel e trabalhando para que o0s
resultados obtidos pudessem atingir profissionais e familias interessadas pelo
tema, para, em conjunto, aprimorar as discussées e encontrar solucées que

auxiliem as familias de pessoas com deficiéncias.
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INTRODUCAO

A familia constitui 0 mais importante entorno social de um individuo com
deficiéncia, uma vez que ela pode criar condi¢cdes para que ele se desenvolva.
Contudo, esses familiares podem sofrer consequéncias advindas da condicéo
de serem mae, pai ou irmao de alguém que pode tanto apresentar diferencas e
limitagcbes quanto ser desacreditado socialmente (OMOTE, 2022).

Assim, apontamentos referentes as consequéncias do nascimento de
uma crianga com deficiéncia para a familia e a necessidade de profissionais que
olhem com mais atencdo para esta vém sendo discutidos ha mais de meio
século, conforme descreveu Omote (no prelo). Mesmo assim, faz-se necessario
um trabalho mais profundo e individualizado no campo das rela¢des familiares
com seus filhos com DI, investigando como se apresenta a percepcédo das
familias que tém filhos com DI e se existe uma relacdo positiva entre suas
expectativas quanto ao processo de ensino-aprendizagem, de vida cotidiana e
futuro.

N&o se restringe apenas a falar sobre a familia como uma realidade
constituida por seu discurso préprio, ja que conhecer e entender sobre a
construcéo e tornarem consolidados os direitos da crianca com DI por meio da
centralidade da familia tem sido um desafio. O Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia (2015)afirma que:

Art. 2. Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que
tem impedimento de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interagdo com
uma ou mais barreira, pode obstruir sua participacao plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigbes com as
demais pessoas. (p.1, 2015).

Conforme Ferreira (2014), as pessoas com DI também tém restricdo de
duas ou mais habilidades adaptativas, que podem ser na comunicacgao,
autocuidado, vida doméstica, salude e seguranca, entre outras.

Ao formarem uma familia, no momento da descoberta de uma gestacéao,
conforme corrobora Prado (2013), os pais imaginam uma crianca saudavel, pois

nao é desejo dos pais uma crianca com deficiéncia, e quando isso acontece
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dentro do contexto familiar, os membros da familia precisam se ajustar ao
impacto inesperado e passam por desafios de niveis maiores que os de outras
familias.

O impacto da confirmacdo do diagnéstico da DI para a familia e a
complexidade do processo de aceitacdo do filho podem causar-lhe sentimentos
de incapacidade.

Sendo assim, a chegada de uma crianga com DI no ambito familiar, em
alguns casos, pode se transformar em um momento de amargura e dor.

O fracasso em auxiliar suas familias a compreenderem a natureza e as
decorréncias da deficiéncia proporciona aos envolvidos mais agonia e sofrimento
do que a deficiéncia e transtorno em si préprio. Dessa forma, desamparamos as
criancas com deficiéncia e suas familias ao seu proprio destino. Resta-lhes achar
seus recursos, confrontar os conflitos e receios e viver o desespero. Nao é de se
espantar que tantos contextos familiares venham se ajustando somente de modo
superficial ou se entregando a ansiedade e a resisténcia (BUSCAGLIA, 2010).

Tais familias comumente vivenciam o luto pela perda de um filho normal.
Além disso, a cada fase do desenvolvimento, afloram novas limitacées que a DI
provoca. Assim, Oliveira (2015) enfatiza que é importante buscar os meios legais
gue garantam o desenvolvimento pleno do potencial da pessoa com deficiéncia.

E fundamental, ainda, observar como se da o acesso dessas familias as
orientacdes dos profissionais que acompanham seu filho, desde o recebimento
do diagndstico até os servigos ofertados para que elas tenham condi¢des de
contribuir no processo de ensino/aprendizagem de forma digna e qualitativa.

Ademais, aderir ao tratamento terapéutico designado a crianca com
deficiéncia pode resultar na modificagdo da rotina dos membros familiares e em
dificuldades advindas das novas demandas que aparecem com a mudanca e a
diversidade de servicos de reabilitacdo aos quais comumente a crianga com
deficiéncia necessita ser submetida. Também podem recair sobre a familia
responsabilidades aléem daquelas que ela ja habitualmente tem em funcédo das
particularidades relacionadas a condicdo da crianca e das exigéncias realizadas
por profissionais, familiares e amigos, seguidas muitas vezes de atitudes sociais
negativas demonstradas por esses individuos (BALEOTTI; OMOTE;
GREGORUTTI, 2015).

Dessa forma, é importante que os profissionais da salde e os da
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educacdo compreendam que a crianca que estao atendendo esta inserida numa
familia, e que essa familia tem sua historia e maneira particular de agir, que
devem ser consideradas, uma vez que ha repercussdes sobre a crianca
(ZAFANI, 2013).

A compreensao do individuo humano como imutavel pode ter provocado
na sociedade, nos membros familiares e até mesmo em alguns educadores uma
perspectiva contraria quando se trata das possibilidades de aprendizagem e
desenvolvimento do aluno com necessidades educacionais caracteristicas.

Assim, diante do cenario apresentado, aproximando do processo de
desenvolvimento dos individuos, especificamente para a percepcdo dos
familiares de criancas com DI em relacéo a aprendizagem escolar, vida cotidiana
e futuro, busca-se, neste trabalho, entender a relagdo das familias da crianca
com DI e suas possiveis dificuldades na compreenséo do fenémeno.

A proposta da pesquisa € compreender a realidade do cotidiano familiar,
visando a identificacdo do que se apresenta e, assim, observar o que foi
compreendido, no contexto da relevancia social desse tema na atualidade.

Apresentaremos um panorama de como a familia da crianca com DI
enfrenta os desafios no seu acompanhamento educacional, suas expectativas
com relacdo a escola e como esses membros familiares trilham as passagens
cursadas na tentativa de entender as potencialidades e possiveis limitacdes de
seus filhos.

E fundamental, portanto, a reflexdo constante acerca das alteracées
geradas nesse ambiente familiar quanto a amparo social, a fim de que, a partir
dessa reflexdo critica, seja possivel efetivamente colaborar para que esse
espaco apresente condicbes de ser, verdadeiramente, um ambiente que
favorece afeto, abrigo, harmonia e lacos de solidariedade. Assim sendo, as
reproducdes efetivadas pelas familias podem estar direcionando suas acoes e
expectativas em relagéo ao seu filho com DI, o que determina sua aprendizagem
e desenvolvimento.

Pontua-se, assim, que a aprendizagem acontece antes da entrada da
crianga no ensino formal ou em qualquer espaco no qual esteja inserida e se
difere no dominio de nog¢des que se adquirem durante o ensino escolar
(VIGOTSKI; LURIA; LEONTIEV, 2014):
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Acredita-se que toda crianga, mesmo aquela que é
afetada pela deficiéncia intelectual, € capaz ndo s6 de
aprender, mas de participar do ambiente escolar formal,
e ter sua capacidade cognitiva incrementada pelas
estratégias de ensino adaptadas em prol de seu
desenvolvimento. (BARBOSA et al., 2013, p. 133)

Ademais, € preciso levar em consideracdo que, em suas vivéncias, as
familias passam por inUmeros desafios que perpassam questfes afetivas e
concretas, tais como pouca informacao sobre o diagndéstico e sobre o direitos
dos filhos em relacdo a escola, dificuldades em lidar com adaptacdes
necesséarias, idas cotidianas a profissionais (médicos, terapeutas) e
acompanhamentos, adversidades em conciliar trabalho e suporte ao filho e falta
de apoio, dentre outras questbes que vao interferir nas dindmicas do processo
de inclusdo educacional (CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR; 2016; ROSARIO;
SILVA, 2016).

Logo, a participacdo da familia do educando, ressaltam Hollerweger et al.
(2014), contribui para o sucesso da incluséo escolar, identificando para a escola,
por meio de sugestdes, criticas e solicitacdes, quais caminhos a serem por ela
seguidos.

A familia tem papel essencial na compreensao do desenvolvimento que,
por sua vez, passa por processo constante de modificacdo, sendo
multideterminado por fatores do proprio individuo e da conjuntura social na qual
o individuo permanece inserido.

Diante do exposto, o presente estudo teve como objetivo analisar a
percepcao de familiares de criancas com DI em relacdo a aprendizagem escolar
vida cotidiana e futuro e a hipotese se as familias encontram desafios e
dificuldades em seu cotidiano, no que tange as possiveis expectativas, interesse
ou desconhecimento, em relagéo ao processo de ensino aprendizagem escolar
e vida cotidiana.

Nos capitulos 1 e 1.1, apresentaremos uma discussao a respeito do papel
da familia e sua importancia como nucleo para o desenvolvimento de criangas e
adolescentes, as demandas e desafios de familias de criangas com DI, o
conhecimento das familias sobre a DI, as possiveis dificuldades de seus

filhos/netos em aprender as atividades de vida diaria e as expectativas das



familias em relacéo a aprendizagem/futuro.
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1. O PAPEL DA FAMILIA E SUA IMPORTANCIA COMO NUCLEO PARA O
DESENVOLVIMENTO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES

E sabido que a familia tem grande importancia na vida de uma crianca,
pois se trata de sua primeira base de influéncia. O ambiente em que a crianga
convive com a familia tem uma enorme contribuicdo para a construcdo de sua
conduta, e cabe a familia ensinar, educar e inseri-la na sociedade, considerando
seus costumes e modo de vida. Desde 0s anos iniciais, a crian¢a passa a criar
sua identidade baseada em interelacdes e, assim, a familia € a primeira
instituicdo na qual se iniciam os vinculos afetivos e formas de representacdes.
Ademais, € a familia a responsavel por ensinar a crianga, impor respeito e
incentiva-la a fazer coisas corretas, se necessario, a partir de regras (RIBEIRO;
BESSIA, 2015).

De acordo com a configuracdo que a familia assume, € fundamental que
0s integrantes adultos do ambito familiar facam seu papel de cuidar, amar,
educar, impor limites e suprir necessidades em todos os aspectos. Assim, a
familia “é a ponte responsavel pela passagem da crianga entre a natureza
humana e a cultura. [...]” (DELMOND, 2015, p. 86).

Percebe-se, logo, que o papel da familia é tdo importante que pode
determinar as relagcdes das criancas entre si, pois essas relacées ndo dependem
apenas do lugar que a crianca ocupa na familia, “mas de como os pais
consideram o papel dela no contexto do lar e esta vinculada a concepc¢édo dos
pais sobre a crianca, infancia e significados que séao relacionados aos filhos na
familia” (ASSIS, 2019, p. 86). “A familiatem um papel fundamental de educar
e cuidar, ensinando seus valores e crengas” (ASSIS, 2019, p. 74).

Contudo, as familias estao sujeitas a condi¢cdes adversas existentes no
contexto socioecondmico em que estao inseridas, tais como altos indices de
desemprego, auséncia de saneamento basico, desestruturacdo familiar, entre

outros, o que pode prejudicar o desenvolvimento infantil (FONSECA et al., 2013):

A presenga e acompanhamento da familia, na vida de qualquer
crianga, € muito importante para o seu desenvolvimento pleno.
Seu papel € o de oferecer-lhe um lugar onde possam
desenvolver-se com seguranca e aprender a se relacionar em
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sociedade. (HOLLERWEGER; CATARINA, 2014, p. 6)

De modo geral, ha concordancia que quanto mais as familias participam
ativamente do processo educacional dos seus filhos, melhor é o rendimento
escolar e as praticas educativas (DESIMONE, 1999; EPSTEIN; SANDERS,
2002; CIA; PAMPLIN; WILLIAMS, 2008; HORNBY; LAFAELE, 2011;
CHRISTOVAN; CIA, 2013). Ademais, ter envolvimento diz respeito a
participacdo direta das familias na aprendizagem da crianca, seja no contexto
escolar ou domiciliar, iniciada pelas familias ou indicada pelos professores,
colaborativamente.

Barrera (2010) salienta que € necessario repensar a relacao entre familia
e escola, destacando que a escola precisa se atentar as diferentes dinamicas
familiares, bem como as familias colaborarem com o sistema escolar para a
promocdo de um ambiente rico em recursos e atividades para 0s processos de
ensino-aprendizagem.

Constata-se que a comunicacdo e o esclarecimento de ddvidas séo
fundamentais para a tranquilidade da familia em deixar seu filho na escola e para
o desenvolvimento da crianca. Muitas familias reconhecem que o apoio aos
processos de ensino-aprendizagem e a socializa¢ao das criancas com DI ainda
precisam ser sistematizados.

Assim, entende-se que familia e escola sdo sistemas fundamentais de
suporte a crianca para enfrentar os desafios da aprendizagem. Quanto a
percepcdo das familias em relagdo a sua participacdo no processo de
aprendizagem da crianca, os relatos demonstraram o interesse das familias,
mesmo que tenham destacado suas dificuldades em ensinar ou acompanhar as
atividades, seja por falta de didatica ou por ndo conseguirem entender como se
organizar (SEMENSATO et al., 2010). Vale pontuar que ainda sdo as mées que
mais interagem com a escola e se envolvem com as questdes de aprendizagem
do filho (MCAULIFFE et al., 2019; SMEHA, CEZAR, 2011).

Para uma intervencao positiva, eficiente, apropriada e que estimule e
permita ao aluno sentir-se capaz, a familia precisa ser ajustada ao contexto

escolar:
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A participacdo da familia é de extrema importancia, uma vez que
¢ ela, a familia, que tem o contato maior com o individuo, tendo
condicbes para fornecer relevantes informacdes para a
preparacdo do processo tanto de carater médico como do
empreendimento pedagdgico”. (SILVA; SILVA, 2016)

Ainda, segundo os autores, o envolvimento das familias como parceiras
na educacdo das criancas é importante para garantir sua adaptacdo e
aprendizagem, pois assim os familiares compreendem com mais clareza as

barreiras e os dispositivos que envolvem o desenvolvimento pedagogico.

1.10 papel das familias de criancas com DI: demandas e desafios

Estudar as pesquisas que apresentam a concepcao sobre a DI nos ajuda
a entender o lugar da crianga com DI na nossa sociedade atual. No decorrer da
Historia, as criancas com deficiéncia foram estigmatizadas e tratadas de
diferentes formas pela sociedade, de acordo com as concepc¢des de homem e

de individuo, e de seus valores sociais, morais, religiosos e éticos.

A DI ou Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, conforme o Manual
Estatistico de Transtornos Mentais (DSMV), é um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por déficits funcionais, intelectuais e
adaptativos, interferindo nos mais diversos ambitos da vida, como motricidade,
linguagem, relacionamentos sociais e atividades da vida diaria.

O paradigma social estabelece que algumas pessoas apresentam
dificuldades para fazer certas fung¢des, mas considera que o fator limitador é a
condicdo imposta pelo contexto social que cria barreiras fisicas, programaticas
e atitudinais. Assim, a partir da confirmacao de ter um filho com DI, um novo
cenario, que depende de estruturas e ajustes de toda a familia, surge para que
ela enfrente as mudancas, uma vez que aquela crianca téo idealizada durante a
gestagdo passa a ser vista de outra forma, trazendo, assim, a tona as angustias

e necessidade de estratégias para adaptacdo (GOMES et al., 2015).

Receber a confirmacédo do diagnostico desencadeia significativo impacto
no contexto familiar, pois uma sequéncia de sentimentos e conflitos passam a

ser vivenciados por todos que fazem parte do seio familiar (PINTO, 2016).
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Quando se convive com uma crianca com DI, tende a haver um redirecionamento
do investimento das energias livres das familias, pois é necessario despender
um tempo consideravel para o desempenho de atividades de cuidado, incluindo
consultas frequentes a especialistas, meédicos, psicologos, educadores e
atividades de reabilitacédo tais como fonoaudiologia, fisioterapia e nutricdo, entre

outras.

A DI exige organizacao de atividades diarias e adaptacao familiar a um
cenario de exigéncias em termos de educacdo e saude, 0 que muitas vezes
onera os cuidadores familiares (AXELSSON; GRANLUND; WILDER, 2013).

Assim, o processo de adaptacéo da dinamica familiar se torna um desafio
constante, e a necessidade de ajustamento pode aumentar conforme o estagio
do desenvolvimento da pessoa com deficiéncia e suas facilidades ou
dificuldades de autonomia, exigindo da familia maior ou menor dedicacdo
integral (NORTHWAY, 2015). Nesse caso, o olhar da familia precisa estar atento
para os desafios que ira percorrer, a fim de refletir sobre as melhores
oportunidades de aprendizado do filho com DI.

Porém, deve-se pontuar que embora cada familia possua caracteristicas
e maneiras diferentes de lidar com seus filhos, todas elas tém uma rotina que
pode atender ou ndo as necessidades das criancas. Outro aspecto importante a
ser ressaltado refere-se ao desenvolvimento educacional das criangcas com
deficiéncias. H4 uma grande preocupacéao das leis, normativas e elementos que
promovam éxito no desenvolvimento educacional das criangas com deficiéncias,
e isso proporciona aos familiares condicBes de auxiliar seus filhos para que
alcancem seus potenciais e, desta forma, melhorem suas condicfes de vida
(POSTALLI; MUNUERA; AIELLO, 2011).

Outrossim, ndo se pode abordar o desenvolvimento da crianga sem
considerar o papel importante que a familia exerce na adaptacdo de rotinas
diferenciadas para esse grupo, uma vez que ela pode contribuir no processo
educativo e na organizacao de rotinas que auxiliem a crianca co DI a superar 0s
desafios enfrentados cotidianamente.

E certo que ha familias capazes de lidar com relativa facilidade e até de
crescer e enriquecer nesse cenario, enquanto outras, quando recebem a noticia

do diagnéstico de deficiéncia do filho, tém dificuldades de diferentes naturezas e
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podem desenvolver perturbacbes mais ou menos graves. Para garantir o
desenvolvimento da crianca com DI, as familias, por varias vezes, tém que se
adaptar as novas condi¢cdes socioecondmicas, 0 que acarretara mudangas na
estrutura familiar.

No geral, a educacdo familiar dos filhos, principalmente aqueles que
apresentam DI, representa um requisito social decisivo para a sua formagéo
enquanto individuo, e ao longo de todo o seu percurso de vida, € uma condi¢ao
fundamental tanto para o desenvolvimento da personalidade como para o seu
processo de aprendizagem. Nesse contexto, a familia deve enxergar o seu filho
como sujeito constituido de realidade material e simbdlica, e seu papel enquanto
auxiliadora no desenvolvimento do filho é ter condigcbes de garantir sua
escolarizacdo para que ele exerca a cidadania e tenha uma vida digna, além de
ofertar carinho, afeto e protecao.

Faz-se necessério, assim, que a familia assuma o papel como participante
de todo esse processo, incluindo a sua educacéo e auxiliando na organizacéo
de sua rotina, uma vez que ela pode contribuir com aspectos importantissimos

durante o tempo que a crianga passa sob seus cuidados.

A rede de apoio social, o sistema publico e as escolas sdo 6timos
mecanismos para auxiliar na educacéo da pessoa com DI e na superacdo das
possiveis dificuldades encontradas em seu cotidiano. Conforme expresso nas

legislacdes a sequir:

Art. 80 E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar
a pessoa com deficiéncia, com prioridade, a efetivacdo dos
direitos referentes a vida, a salde, a sexualidade, a paternidade
e a maternidade, a alimentacdo, a habitagdo, a educagéo, a
profissionalizacdo, ao trabalho, a previdéncia social,

habilitagcdo e a reabilitagdo, ao transporte, a acessibilidade,
cultura, ao desporto, ao turismo, ao lazer, a informacéo,
comunicacdo, aos avancos cientificos e tecnologicos, a
dignidade, ao respeito, a liberdade, & convivéncia familiar e
comunitaria, entre outros decorrentes da Constituicdo Federal,
da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e
seu Protocolo Facultativo e das leis e de outras normas que
garantam seu bem-estar pessoal, social e econémico. (BRASIL,
2015, cap. )

QO Q
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Tal aspecto também esta expresso como no artigo 61 da Declaracdo de
Salamanca (BRASIL, 1994):

Deveréo ser estreitadas as relacdes de cooperacdo e de apoio
entre administradores das escolas, professores e familias,
fazendo com que estes Ultimos participem na tomada de
decisbes em atividades educativas no lar e na escola [...] e na
supervisdo e no apoio da aprendizagem dos filhos.

De acordo com o observado no item 59 da Declaracéo, a educacao das

criancas com deficiéncia é tarefa a ser compartilhada por familias e profissionais,

Uma parceria cooperativa e de apoio entre administradores
escolares, professores e familias deveria ser desenvolvida e
familias deveriam ser considerados enquanto parceiros ativos
nos processos de tomada de decisdo. Familias deveriam ser
encorajadas a participar em atividades educacionais em casa e
na escola (aonde elas poderiam observar técnicas efetivas e
aprender como organizar atividades extracurriculares), bem
COmo na supervisdo e apoio a aprendizagem de suas criancgas.
(BRASIL, 1994)

No cotidiano, culturalmente, as familias criam uma expectativa, planejam-
se e idealizam o filho que esta prestes a vir ao mundo. Com o dignéstico do filho
com DI, acontece o periodo de desesperanca e perda de expectativas, no qual
0s pais a possibilidade de dar um novo sentido a esta inesperada realidade
(FRANCO, 2016).

Conforme Gurjdo e Silva (2016), a familia tem a sensacao de impoténcia
mediante a tarefa de cuidar de um filho com deficiéncia e ndo acreditam em suas
capacidades, ficam extremamente ansiosos e sentem-se culpados por nédo
entenderem as necessidades de seus filhos. Ademais, desconhecem as
condicbes proprias e especificas do desenvolvimento de uma crianga com
deficiéncia e apresentam expectativas irreais (ou as vezes nenhuma), tornando
dificil discriminar o que devem de fato esperar dessa crianga com deficiéncia e
aguilo que seria uma exigéncia descabida.

De acordo com Silva e Almeida (2014), em relacdo as expectativas futuras
das familias, verificam-se mais relatos de expectativas futuras relativas ao

desenvolvimento motor e & escolarizacdo da crianga com DI:
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Sobre as expectativas da familia em rela¢@o a crianga com
deficiéncia intelectual, € comum a expressao do desejo de
que seus filhos sejam felizes, independentes e obtenham
sucesso em seu desenvolvimento. Em paralelo a isto, existe
0 medo do futuro, especialmente pela possibilidade de
preconceito e de n&o viverem o suficiente para cuidar de seus
filhos. (SCHETTINI; RIPER; DUARTE, 2020, p. 8)

As expectativas da familia quanto a deficiéncia intelectual do filho com DI
envolvem, principalmente, desenvolvimento motor, escolarizacdo e autonomia.
Normalmente, qualquer familia espera que seus filhos crescam com
independéncia, sejam felizes e se desenvolvam de maneira satisfatoria.
Contudo, observa-se que as familias das criancas com DI apresentam as
mesmas expectativas, mas sao conscientes de suas limitacdes, reconhecem os
desafios e dificuldades a serem enfrentados para alcancar tais expectativas, e
demonstram respeitar o tempo do filho (SCHETTINI; RIPER; DUARTE, 2020).

Em muitos casos, o envolvimento das familias com a vida académica de
seus filhos limita-se apenas ao auxilio durante as tarefas escolares realizadas
em casa e nem sempre ocorre da maneira mais apropriada (FERNANDES;
PONTES; SILVA; LIMA; SANTOS, 2014). Segundo Brande e Zanfelice (2012),
quando o ambiente escolar ndo corresponde a expectativa das familias, o
resultado geralmente é de frustracdo e conflitos com a escola ou mesmo com o0s
préprios filhos.

Os autores ressaltam, ainda, que tanto a baixa quanto a alta expectativa
podem ser prejudiciais ao desenvolvimento. Quando as expectativas sdo muito
baixas em relacdo ao processo de aprendizagem, pode acarretar o fracasso
escolar do filho estigmatizado. Da mesma forma, as altas expectativas podem
gerar frustracdes por exigir demais, seja da escola ou do aluno.

Gongalves e Freitas (2022) acompanharam o inicio de criangas no
primeiro ano do Ensino Fundamental e identificaram o medo de uma familia que
nao sabia como as outras pessoas da escola iriam atender seu filho. Outras
familias demonstraram preocupacdo quanto a alfabetizacdo. Sera que o meu
filho vai chegar 14? Esse € um questionamento que foi percebido ao dialogar com
a familia de duas criancas, que explicaram: “Eu quero ver como que ele vai estar,
porque vai ficando dificil, vai ficando pra tras”.

Lima e Mendes (2011), em sua pesquisa com 24 familiares de alunos com
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DI na faixa etaria de nove a 29 anos de idade, dos quais um terco ndo era
alfabetizado, identificaram como razdes apontadas pelas familias para a
matricula do seu filho na escola regular: em primeiro lugar, o aprender e o
desenvolver-se de modo geral; em segundo, a socializacdo; e em terceiro, a
alfabetizacdo. Resultados da vivéncia da escolarizacdo do filho foram relatados
pelas familias, tanto positivos (como identificar alternativas para o filho e
flexibilidade da escola na tentativa de novas alternativas) quanto negativos (falta
de estimulo do filho com o estudo e sobrecarga de atividades ao filho;
permanéncia de praticas excludentes pela escola e prejuizos na aquisicdo de
conhecimento escolar), sendo as duas Ultimas as mesmas consequéncias
identificadas por Maturana e Cia (2015); Pletsch (2014b) e Silveira e Neves
(2006) nos seus estudos.

Na pesquisa de Lima e Mendes (2011), a alfabetizacao foi apontada pelos
familiares como razao para o filho frequentar a escola. Eles manifestaram crer
em uma das primeiras e mais tradicionais funcfes da escola, que € ensinar o
aluno a ler e escrever, pois consideram importantissimo. Contudo, este
desenvolvimento pode ser prejudicado se, no contexto familiar, houver fatores
de risco que podem comprometer tanto o desenvolvimento quanto a saude fisica
e mental das criangas com DI.

Em estudo realizado por Gualda, Borges e Cia (2013) com o objetivo de
problematizar quais eram os recursos e as necessidades de familias de criancas
com deficiéncia, os resultados demonstraram que as familias promoviam um
ambiente estimulador aos filhos, principalmente em relacdo as tarefas escolares
e por meio da preocupacdo com os atendimentos na sala de recursos e em
instituicdo. J4 em relacao as necessidades familiares, relataram maiores indices
nos seguintes aspectos: (a) mais informacdes acerca dos servigos e apoios que
seu filho podera usufruir futuramente, (b) ter o acompanhamento de pessoas
habilitadas a falar sobre a deficiéncia do filho, (c) saber explicar a situacéo de
seu filho para amigos, criancgas e vizinhos, (d) encontrar servigo de apoio social
e educativo, (e) financeiramente e (f) ter espaco ou alguém para discutir e
encontrar solucgdes.

Em relagdo as estratégias de enfrentamento, uma das mais utilizadas
pelas familias de criancas com DI € buscar explicacdes e apoio nas questdes

tanto de espiritualidade quanto de recursos que facilitem a obtencdo de uma
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melhor adaptacédo as necessidades do filho e, consequentemente, melhoria na
sua maneira de viver (PEGORARO; SMEHA, 2013).

Como ja mencionado, familias que tém um filho com DI podem despender
muito tempo e esfor¢co para se adaptarem aos padrbes de funcionamento da
crianga, 0 que torna importante perguntar-lhes o que consideram importante ou
que tipo de apoio desejam receber para lidar com as demandas da crianga com
DI no cotidiano (AXELSSON; GRANLUND; WILDER, 2013).

Muitas vezes, as familias com membros que apresentam DI se veem
sobrecarregadas pela supervisdo constante que devem fazer no decorrer do
processo educativo, que, por sua vez, tem caracteristicas peculiares em
comparacao ao processo de criancas com desenvolvimento tipico (JANSEN;
VAN DER PUTTEN; VLASKAMP, 2012).

Acrescenta-se que fatores socioculturais tais como o apoio social recebido
também tenham impacto sobre a capacidade da familia de fornecer um ambiente
estavel, seguro e suportivo para suas criancas com deficiéncia. Nesse
panorama, conhecer as estratégias de enfrentamento adotadas para combater
os efeitos adversos do estresse familiar mostra-se relevante para que se possa
dimensionar a necessidade de disponibilizar servicos de apoio sensiveis as
demandas. Tais servi¢os sdo considerados essenciais no auxilio as familias para
que se fortalecam e se empoderem, de modo que tenham condicbes de
sustentar um ambiente confiavel para as criancas com DI, contribuindo, assim,
para a construgéo de sua resiliéncia (NORTHWAY, 2015).

Essas estratégias podem trazer o alivio dos sentimentos e pensamentos
negativos, pois ajudam as familias a lidarem com o estresse. Isso se da por meio
da busca de apoio e explicacbes para amenizar o impacto devastador desses
sentimentos (PEGORARO; SMEHA, 2014).

O estudo de Thompson, Murphy-Hiebert e Trute (2013) investigou o
impacto da crianga com deficiéncia na familia e o estresse parental, a autoestima
e 0 ajustamento familiar. Para as mées, a autoestima positiva foi preditora do
ajustamento familiar percebido. No entanto, para ambos os pais, a autoestima
positiva mediava a relacédo entre estresse parental e ajustamento familiar.

O estudo de Cramm e Nieboer (2011) objetivou analisar que fatores
afetam a vida do cuidador, de modo que, quando experimenta um nivel de

estresse muito alto, ele possa precisar da ajuda de servigcos e de apoios externos
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a familia. O estresse parental decorrente do cuidado de criancas com DI é visto
como um fator importante na predicdo do bem-estar psicolégico das familias.
Quando o ambiente familiar € instavel, h4 maior possibilidade de que o cuidado
da crianca com deficiéncia seja direcionado para outras pessoas.

Por isso, faz-se Iimportante pensar em acdes com equipes
multidisciplinares que trabalhem na construcéo de grupos de apoio, instrumentos
e outros recursos que identifiguem a singularidade de cada criangca e suas
limitacGes, além dos recursos da familia e do professor, que busquem viabilizar
o fortalecimento e a consolidacéo da participacdo da familia na escola.

Também se faz necessario incitar a reflexdo das familias sobre as suas
acbes na intencdo de construir uma relagdo que permita o melhor
desenvolvimento da crianca, considerando as vivéncias da familia para uma
atuacdo mais alinhada e colaborativa para todos os envolvidos e uma parceria
entre estes e a familia.

E importante possibilitar momentos para que a familia e professores
conversem sobre as dificuldades que todos enfrentam e 0s progressos no
desenvolvimento da crianga com DI, observados tanto no espaco escolar como
no ambito familiar. Logo, acredita-se que, juntos, pode-se pensar e desenvolver
acOes e estratégias que enriqguecam a aprendizagem da crianca. Essa parceria
prové o apoio necessario as criancas com deficiéncia e € um dos elementos-
chave do cuidado centrado na familia (JANSEN; VAN DER PUTTEN;
VLASKAMP, 2012).

Assim, ressalta-se a importancia que a familia tem no desenvolvimento do
ser humano no decorrer da vida, principalmente no que se refere a propor¢ao
de cuidados, estimulos, interacdes e ensinamentos. Nesse contexto, dentro de
tantas transformacdes, as familias de criancas com DI podem necessitar de

diferentes apoios devido ao maior envolvimento parental delas exigido.

Aléem dos estudos ja mencionados, pesquisas realizadas no Brasil
também tém produzido dados sobre as variaveis em familias de criangas com
deficiéncia, bem como a importancia de intervencdes nesse tema (SANTOS,
2014; SPINAZOLA, 2014; AZEVEDO, 2014; CIA; GUALDA; CHRISTOVAM,
2015). Nelas, levanta-se a hipotese de que as familias de criangcas com DI

também podem apresentar maiores necessidades para manter padroes de
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interacdOes, a exemplo do modo como falar com o filho/neto e 0 aumento do
conhecimento sobre desenvolvimento infantil.

Esses dados trazem reflexdes sobre a importancia de criar estratégias
alternativas inclusivas para o ensino e a identificacdo das habilidades,
envolvendo as criangas por meio da interagcdo com suas familias. Em relagdo
aos dados que apontam para a inclusdo escolar e para as dificuldades em
concretiza-la, Santos e Martins (2015) afirmam que a inclusado pode ser efetiva,
desde que os desafios sejam superados por todos e envolvam desde a
comunidade escolar até a familia dos estudantes, tendo em vista a necessidade
de um esforgo coletivo para que a incluséo se efetive no ambito escolar.

Entender que na escola existe o pressuposto de que todos tém o mesmo
ponto de partida e de chegada (caracterizando simultaneidade) faz com que
aqueles que ndo conseguem atingir a meta sejam apontados, ou como a familia
colocou, “vao ficando para tras”. Ao mesmo tempo, implica entender as situagdes
relacionais (FREITAS, 2013; SOARES; CARVALHO, 2012) que colocam em
comparacao um ao outro e que nos remete ao que Diniz (2012), ao falar das
deficiéncias, entende como produzidas pelo contexto em que se esta inserido.

Quanto a isso, 0s contextos social e escolar também sao fatores
importantes para a autonomia das criancas com deficiéncia. Para Forgiarini
(2012), nas alocugdes inclusivas, a autonomia surge de forma vigorosa e pode
motivar as atividades educacionais, permitindo, assim, sua constru¢do nos
individuos intelectualmente deficientes como seres competentes e
independentes no meio social.

Vale trazer a tona que as pessoas tém crencas proprias em relacéo a
deficiéncia, geralmente baseadas nas limitagGes e incapacidades organicas dos
individuos com DI e na natureza da deficiéncia. Essas crencas levam a uma
superprotecao do filho com DI, que é além do esperado para uma crianca sem
as mesmas caracteristicas. Ao analisar topicos relacionados a autonomia do
individuo com deficiéncia intelectual, Costa e Onofre (2016) apontam que as
familias manifestam crencas quanto a incapacidade e dependéncia do individuo,
e que a elas falta consciéncia da necessidade das experiéncias de
aprendizagem, aliada a falta de oportunidades de viver essas experiéncias.

E claro que as criangas com DI se envolvem em atividades rotineiras no

ambiente familiar, como fazer refei¢fes junto a familia e brincar com os irméos
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(BURKE, 2010), bem como séo inseridas no contexto escolar (LEITE; LORENTZ,
2011). Contudo, o estudo de Venclato e Wendlig (2019) aponta, em relacdo a
realizacdo das atividades da vida diaria, que algumas familias relatam ajudar por
ndo acreditar na independéncia do filho, e que deixa-lo fazer as
atividades/fun¢des sozinho causam-lhes medo.

Logo, é necessario apoiar a crianca e suas respectivas familias, incentiva-
los que é possivel vencer os desafios e os problemas por meio da compreensao
dos avancos em relacéo as concepcgoes de crianca com deficiéncia. A efetivacéo
desse processo, todavia, requer a acdo de inumeros esforcos e a participacéo
de todos os segmentos da sociedade, de maneira a se promover uma mudanca
cultural em relacé@o a diversidade e as potencialidades humanas dos individuos
com DI.

A seguir, vamos aos objetivos gerais e especificos da presente pesquisa.
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2 OBJETIVO

Este estudo teve como objetivo analisar a percepcédo de familiares de
criangas com Deficiéncia Intelectual em relacdo a aprendizagem escolar, vida

cotidiana e futuro.

2.1 Objetivo Especifico

Identificar o conhecimento sobre a Deficiéncia Intelectual, os possiveis
desafios enfrentados pela familia nas vidas educacional/cotidiana e as

expectativas em relacédo a aprendizagem e o futuro.

3 METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva, realizada por meio da entrevista

semiestruturada e roteiro de caracterizacéo do familiar informante.

Na presente pesquisa, foram utilizados dois instrumentos para a coleta de
dados e abordadas questbes relacionadas as percepcfes dos familiares em

relacdo a aprendizagem escolar e a vida cotidiana do filho com DI.

O formulario sociodemografico, que consta no Apéndice A, foi composto
por seis perguntas dissertativas que tinham por objetivo caracterizar os
participantes. Compreende trés conjuntos de informacgdes: (1) caracterizacao do
entrevistado, incluindo endereco, nivel de escolarizacdo, género, idade, estado
civil, profissdo, atividade remunerada, jornada de trabalho, tempo de servico,
relacdo de parentesco com a crianga com deficiéncia intelectual, identificagcdo de
cor ou raga; (2) caracterizagao da crianga, incluindo questdes relacionadas a
variaveis da crianga, tais como diagnoéstico, data de nascimento, género e rede
de ensino; e (3) caracterizacdo da familia, incluindo renda familiar e nUmero de
pessoas que residem na casa e com guem a crianga vive. Posteriormente, foi
realizada a pesquisa documental, que consistiu na coleta de informagdes da
matricula dos filhos na escola, complementar a entrevista com a familia.

O roteiro de entrevista de percepcdo dos familiares em relacdo a
aprendizagem, que consta no Apéndice B, compreende 23 questdes, sendo
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todas semiabertas.

Os instrumentos foram elaborados pela pesquisadora e passou por
avaliacdo de juizes tanto internos quanto externos do Grupo de pesquisa
“Deficiéncia, desvio e estigma” e “Disciplina Coleta de Dados por meio de
entrevistas e didlogos”.! Apds a avaliagdo dos juizes, esses instrumentos
passaram por modificagdes. Os instrumentos constam nos apéndices A e B.

Quanto aos cuidados éticos, os participantes tiveram acesso e assinaram
o Termo de Consentimento e Livre e Esclarecido. O projeto foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa e aprovado sob o parecer de N° 5.794.712, CAAE:
65167422.6.0000.5406. Consta em anexo a carta de aprovagao do Comité de
Etica no Apéndice C.

3.1 Local

A pesquisa foi desenvolvida em uma Escola de Educacdo Especial. A
Escola esta contemplada dentro de uma instituicdo que atende diariamente
cerca de 400 Pessoas com Deficiéncia Intelectual e/ou Mdltipla Deficiéncia e
Transtornos Globais do Desenvolvimento. O objetivo da instituicdo é atender, por
meio de um trabalho terapéutico, social e pedagdgico, habilitando e reabilitando
criancas, jovens e adultos com Deficiéncia Intelectual e/ou Multipla Deficiéncia e
Transtornos Globais do Desenvolvimento, além de promover a melhoria da
qualidade de vida das Pessoas com Deficiéncia e suas familias, buscando

assegurar-lhes o pleno exercicio da cidadania.

A proposta de ensino da Escola de Educacdo Especial é baseada no
Curriculo Funcional Natural, tendo como ponto de partida a constru¢cdo de uma
escola que vise a melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia,
oferecendo oportunidades para os alunos aprenderem naturalmente, habilidades
que sao importantes para torna-los independentes, competentes, produtivos e

felizes em diversas areas importantes do desenvolvimento.

1 Disciplina: Coleta de dados por meio de entrevistas e dialogos, ministrada: Unesp —
Faculdade de Ciéncias e Filosofia — Campus de Marilia. Docente: Eduardo José Manzini. Ano:
2021.
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O Curriculo Funcional Natural € dividido em trés etapas e tem como
proposta uma educacdo emancipadora, estabelecendo o didlogo e a integracao
com outras instituicoes, sistemas e rede de ensino, minimizando as barreiras
impostas pela deficiéncia e suas limitacbes. A escola atende as seguintes

modalidades de ensino:

o Educacéo Infantil — para alunos de 3 a 5 anos, sendo as turmas
seriadas;

o Ensino fundamental — para alunos de 6 a 14 anos;

o Programa Pedagogico Especifico — para alunos de 15 a 30 anos;

o Educacdo Especial para o trabalho (preparagédo e inclusdo ao

Mercado de Trabalho) — para alunos de 15 a 30 anos.

3.2 Participantes

Foram convidados 16 participantes, sendo 14 maes e duas avés. Todas
as familias da instituicdo, na faixa etaria selecionada, concordaram em participar
da pesquisa. Como critérios de inclusdo deste estudo, definiu-se a incluséo
de criancas que frequentassem a Escola de Educacao Especial, com diagnéstico
de Deficiéncia Intelectual na faixa etaria entre 4 a 12 anos.

Participaram do presente estudo 16 familiares de criancas com deficiéncia
intelectual (DI). Destas, 16 (100%) sao mulheres.

A Tabela 1 a seguir indica as variaveis das participantes e criancas.



36

Tabela 1- Dados relativos as participantes e criancas

VARIAVEIS DAS ENTREVISTADAS VARIAVEIS DAS CRIANCAS
Familias ldade Escolaridade Renda Idade Género

F1-Mé&e 26 Ens.Méd.Completo 1 a2 salarios 10 Masculino
F2-Mae 40 Ens.Méd. Completo 3 a4 salarios 8 Feminino

F3-Mae 34 Ens. Méd. Incompleto Inferior/1 salario 7 Masculino
F4 - Mae 43 Ens. Méd. Completo 1 a2 salarios 4 Masculino
F5-Mae 37 Ens. Médio Incompleto Inferior/1 salério 12 Feminino
F6-Mae 45 Ens. Méd. Completo 1 a2 salérios 12 Feminino
F7-Mae 39 Ens. Fund. Incompleto 3 a 4 salarios 12 Feminino
F8-Mae 39 Ens.Méd. Completo 3 a4 salérios 12 Feminino
F9-Avé 48 Ens. Fund. Incompleto Inferior/1 salério 9 Masculino
F10-Mae 58 Ens. Fund. Incompleto 1 a 2 salérios 12 Masculino
F11-Mae 22 Ens. Méd. Incompleto 3 a 4 salarios 5 Feminino

F12-Mae 44 Ens. Méd. Completo 3 a4 salarios 5 Feminino

F13-Av6 61 Ens. Méd. Completo 1 a 2 salarios 7 Feminino

Fl14-Mae 24 Ens. Méd. Incompleto Inferior/1 salario 9 Masculino
F15-M&e 48 Ens. Méd. Completo 3 a 4 salarios 5 Masculino

F16-Mae 28 Ens. Fund. Incompleto 1 a 2 salarios 11 Feminino
Fonte: Elaborado pela autora

Na Tabela 1, sobre as participantes, 7 (44%) concluiram o ensino médio,
4 (25%) nao concluiram o ensino médio e 5 (31%) ndo concluiram o ensino
fundamental.

Com relacao a idade das participantes, 4 (25%) tinham de 22 a 28 anos,

4 (25%) de 34 a 39 anos, 6 (38%)de 40 a 48 anos, 1 (6%) tinha 58 anos e 1 (6%),
61 anos.

No tocante a renda familiar, 6 (38%) recebiam de 1 a 2 salarios minimos,
6 (38%) recebiam de 3 a 4 salarios minimos, 4 (25%) recebiam uma renda inferior
a 1 salario minimo advinda do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) da
crianga.

Em relacdo ao trabalho remunerado, 14 (88%) das respondentes nao
exerciam algum tipo de atividade remunerada e 2 (12%) sim.

Com relacdo a autodeclaracéo racial, 11 participantes se identificavam
como pardas (69%), 2 (12%) negras e 3 (19%) brancas, e no que diz respeito ao
estado civil, 3 (19%) séo solteiras, 9 (56%) casadas e 4 (25%) divorciadas. Sobre
a relacdo ou parentesco, 14 (88%) sdo maes e duas (12%) sao avos.

Com relacéo a localidade, 15 participantes residem em Marilia/SP — o que
corresponde a (94%) — e 1 (6%) em Padre Nobrega/SP.
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Com relacéo as variaveis das criancas, dezesseis criangas apresentam
diagnatisco de deficiéncia intelectual. Destas, 7 (44%) sdo do género feminino e
9 (56%) masculino.

No tocante a idade das criancas: 5 anos — 1 (6%), 6 anos — 3 (19%), 7
anos — 2 (12%), 8 anos — 1 (6%), 9 anos — 2 (12%), 10 anos — 1 (6%), 11 anos —
1 (6%) e 12 anos — 5 (31%).

Em relacdo ao ano escolar, 10 (62%) estdo na 12 série, 2 (12%) na 22
série, 1 (6%) na 32 série e 3 (19%) na 52 série.

Com relacdo ao tempo na instituicdo: 2 criancas frequentam ha 1 ano
(12%), 3 ha 4 anos (19%), 7 criancas ha 5 anos (44%), 1 (6%) crianca ha 6 anos,
1 (6%) h&a 7 anos e 2 (12%) ha 10 anos.

3.3 Procedimentos de Coleta de Dados

Os dados foram coletados por meio de entrevistas realizadas com os
familiares de criancas com DI em relagdo a sua percepcdo acerca da
aprendizagem escolar e vida cotidiana. A coleta foi realizada a partir da data de
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa.

O convite inicial foi por meio de contato telefénico com uma breve
explanacado da pesquisa e, mediante anuéncia prévia da participacao, foi feito o
agendamento da entrevista na instituicdo ou visita domiciliar em caso de
dificuldade de o familiar comparecer ao local da entrevista.

No contato presencial entre a pesquisadora e o familiar, foi explicada a
pesquisa e realizada a assinatura do TCLE. Cada familiar que tenha concordado
em participar da pesquisa foi convocado para a entrevista, em horario que Ihe
fosse mais conveniente. As entrevistas foram realizadas individualmente na
instituicdo ou em domicilio, no impedimento do participante comparecer na
instituicao.

As entrevistas foram realizadas seguindo o roteiro previamente
elaborado e gravadas em audio para posterior transcricdo e analise. As

entrevistas tiveram duracao entre 30 a 60 minutos.

Posteriormente, foi realizada a pesquisa documental nos prontuarios

escolares das respectivas criancas. Por meio da andlise, leitura e observacao da
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avaliacdo pedagogica e analise clinica e anamnese, foram identificados os
principais pontos de acordo com o objetivo da pesquisa: alfabetizacao,
reconhecimento de letras, vogais, nimeros, condi¢des de realizar as atividades
de vida diaria e atividades de vida pratica. A finalidade da pesquisa documental

consistiu em complementar a entrevista com a familia.

3.4 Procedimentos de Analise dos Dados

Preliminarmente, as entrevistas gravadas foram transcritas na integra.
Cada transcricdo foi lida repetidas vezes para a identificacdo de categorias
tematicas relacionadas aos objetivos da pesquisa (BARDIN, 1994). Essas
categorias tematicas foram descritas detalhadamente, de modo a apreender as

nuances com que diferentes entrevistados podem usar.

Tendo identificadas e descritas as categorias tematicas nos relatos dos
entrevistados, foram organizadas em funcdo de diferentes variaveis
sociodemogréficas. Para tanto, as frequéncias de ocorréncia das categorias
foram registradas em tabelas que permitam estabelecer relacbes entre as
categorias tematicas e as variaveis sociodemograficas. Para analisar as
respostas da entrevista, utilizou-se uma adaptacédo da Andlise de Conteudo de
Bardin (1994), que se define como um conjunto de técnicas de analise de
comunicacdes. Foram seguidas as trés etapas necessarias para a analise de
contetdo: 1) Pré-andlise; 2) Exploracdo do material e 3) Tratamento dos
resultados obtidos e interpretacao.

Os dados passaram por uma categorizacao apos a realizacao da selecéo
das falas dos participantes que estavam mais condizentes com 0 objetivo do
estudo. Em seguida, foi realizado o agrupamento e reagrupamento de temas,
organizados por eixos e, posteriormente, definidas as categorias por meio da
interpretacéo dos resultados. A analise inclui também a caracterizagdo de cada

tipo de familia.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados sao apresentados e discutidos de acordo com as perguntas
realizadas as familias das criancas com DI. Cabe destacar que a analise das
respostas foi feita em eixos, sendo subdivididos em trés: 1) conhecimento sobre
a DI, rotina com o filho/neto, concepcdo da familia em relagcdo ao
acompanhamento escolar, alfabetizacdo e matematica, e articulacdo e contato
com os professores sobre as dificuldades de seu filho/neto; 2) possiveis
dificuldades em aprender as atividades de vida diéria; e 3) expectativas em

relacdo a aprendizagem/futuro.

4.1 Eixo 1: Concepcédo das familias sobre o acompanhamento do

filho/neto na escola

Neste eixo sdo apresentadas as falas de familias participantes sobre
acompanhamento dos filhos/netos na escola. Foram identificadas em suas

respostas cinco categorias, descritas na tabela a seguir:

Tabela 2: Acompanhamento do filho/neto na escola

Categorias Familias
1.1 Nao aprendeu a ler 16 (100%)
1.2 Nao aprendeu a escrever 16 (100%)
1.3 Nao sabe falar as silabas 13 (81%)
1.4 Reconhece as vogais 12 (75%)
1.5 Na&o reconhece numeros, | 11 (69%)
matematica

Fonte: Elaborado pela autora

Nas categorias (1.1 e 1.2), todas as familias afirmaram que seus
filhos/netos ndo aprenderam a ler e nem a escrever. Algumas delas apontaram
dificuldades de identificar se seu filho/neto tem qualquer condicdo de
aprendizado, pois afirmaram que ndo conseguem visualizar seus filhos/neto
desenvolvendo nenhum tipo de atividade, como destacado pelas familias F1 e
F2.
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No presente estudo, conforme descrito, foi verificada semelhanca com os
aspectos citados pelas familias acima, em que os relatos de dezesseis familias
participantes, declararam que a crianga nao sabe ler, de acordo com os relatos
que seguem: “A professora sempre deixava ele é...nunca excluia ele, sempre
colocava ele em todas as atividades, mas ainda ndo consegue ler.” F3. “Meu filho
ndo sabe ler, nem escrever, ndo sabe falar as silabas e ndo reconhece os
nameros.” F4. “Ela ndo sabe ler, nem escrever, ndo reconhece os numeros, mas
consegue reconhece as letras.” F5. “N&@o consegue ler nem escrever.” F11.

Treze familias relataram que o filho com DI ndo consegue identificar as
letras e as silabas, 7 sabem falar as silabas, 12 reconhecem as vogais; 11
familias (F1, F2, F3, F4, F5, F9, F10, F11, F13, F14, F16) afirmaram que seus
filhos/netos ndo reconhecem os nameros; 3 familias reconhecem a importancia
da escola para socializagcéo (F2, F7, F8) e uma diz que a escola atinge suas
expectativas em relacdo ao processo de incluséo (F3). “Eu pego o lapis, coloco na
maozinha dele e ele rabisca, mas nao identifica silabas.” F3. “Ela ndo consegue
identificar as silabas, mas sabe falar.” F5.

Monteiro e Marchi (2023) descrevem uma experiéncia de observacdo na
sala de aula com trés alunos publico-alvo da Educacao Especial. Em uma das
observacdes, uma professora substituta iniciava as atividades do dia com a
turma, escrevendo na lousa em letra cursiva, quando foi comunicada pelos
alunos que, na sala, havia pessoas com deficiéncia que ndo sabiam fazer a cépia
da lousa escrita em letra cursiva. Assim, mediante a identificacdo da condi¢éo, a
professora seguiu a escrita utilizando o mesmo método, alegando que todos
deveriam desenvolver essa habilidade, e daria mais tempo para copiarem da
lousa. Nesse panorama, os alunos com deficiéncia ndo conseguiram copiar e
solicitaram a impresséao do conteudo para que pudessem reescrever no caderno,
0 que nao foi ouvido, visto que a professora declarou néo ter tido apoio quando
era aluna e, mesmo assim, ter conseguido aprender.

Isso torna evidente no estudo de Palma e Carneiro (2018), ao concluirem
que a escola, em certas situacdes, reproduz o conceito socialmente construido
da deficiéncia enquanto algo faltante e/ou limitante ao colocar empecilhos para
a aprendizagem plena dos alunos com deficiéncia quando desconsideram as
multiplas maneiras de aprender.

Para que as familias consigam enxergar as potencialidades de seus
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filhos/netos, é preciso que as escolas adotem atitudes e estratégias que podem
exigir da instituicdo escolar uma ressignificacdo paradigmética e metodoldgica
da normalidade para a diferenca.

E preciso assim, desenvolver atividades adaptativas com as criancas
desse publico e estabelecer uma parceria junto a familia, além de identificar as
habilidades e as dificuldades da crianca, para que consigam encontrar juntos
estratégias diferenciadas na tentativa de buscar meios para a crianga realizar as
atividades propostas.

Complementando, de acordo com Rackensperger (2012), sobre a relacéo
do apoio familiar e a vida académica de uma pessoa com deficiéncia, foi
constatado que as pessoas com deficiéncia que tém uma familia participativa
alcancaram muito mais sucesso do que aquelas sem apoio. No estudo,
considerou-se sucesso a concluséo do ensino médio.

Partindo do principio de que essa mudanca levanta dificuldades as
escolas e também as familias, notamos que nao se trata de uma tarefa facil, e
gue ambas — escola e familia — devem ser impulsionadas a superar os limites
desse processo. Essas informacdes sdo fundamentais para compreender a
relevancia da familia nessa linha continua do desenvolvimento, que se inicia no
encaminhamento aos estudos e, posteriormente, perpassa 0 incentivo do
alcance de autonomias (AUGUSTO, 2020).

Também é possivel encontrar relatos como o de F1, a qual assume ter
dificuldades em explanar o que seu filho faz na escola: “Para ele fazer atividades,
ele ndo tem condi¢cdo nenhuma, eu ndo o vejo fazendo. Sabemos das atividades
que ele faz e participa, mas ele mesmo, por conta propria, ndo as faz.”

Ao constatar o relato de F1, localizamos cinco categorias de uma mesma
familia. Na fala, F1 ndo identifica condicdo nenhuma para a crianca fazer a
atividade; sabe que na escola ele faz e participa, mas precisa ser estimulado a
todo momento.

F1 acrescenta: “As atividades [...] as tarefas sdo a avo que faz. Ele nao
consegue pintar”. Declara ainda que o contato que ela tem com o professor se
restringe apenas quando participa de reunibes ou quando a escola a chama.
Segundo a prépria familia, a escola passa o que é trabalhado com a crianca e é
tudo muito bem explicado, porém, a familia ndo concorda com a metodologia

proposta. Aqui, vale lembrar que a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) €, sem
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duvida, o documento mais importante do nosso pais, pois visa garantir os direitos
de todos os seus cidadaos. No texto constitucional, estdo elencados os direitos
humanos que conferem dignidade e cidadania a todos os brasileiros e que se
estendem, também, as pessoas que apresentam a DI.

Ainda sobre documentos regulatorios que preconizam a inclusédo
educacional, destaca-se a Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional
(LDBEN), que rege como dever do Estado oferecer:

[..] atendimento educacional especializado gratuito aos
educandos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo,
transversal a todos os niveis, etapas e modalidades,
preferencialmente na rede regular de ensino (BRASIL, 1996, p.
11).

Além desses, em janeiro de 2016 passou a vigorar a Lei Brasileira de
Inclusdo (Lei n°: 13.146), que trata dos avangos na cidadania das pessoas com
deficiéncias e do combate ao preconceito e a discriminacéo, criando um novo
conceito de integracéo total.

No presente cenario, a inclusdo € um assunto que tem ganhado espaco
nas discussdes, e um dos seus principios é garantir o acesso basico ao ensino
de qualidade. Para tanto, os professores sao referenciados como agentes
fundamentais na construcdo de um sistema educacional inclusivo. O estudo
desenvolvido por Sanches (2011) enfatiza o pensamento de que aprender em

conjunto é aprender a viver.

[...] se aprende em conjunto é aprender a viver com 0s
outros, a educacdo inclusiva, preconizando o
desenvolvimento das aprendizagens no grupo € com o
grupo, atendendo ao potencial de cada um, para
desenvolvé-lo (SANCHES, 2011, p. 129).

7z

Assim, a inclusdo s6 € adequada na medida em que a escola se
compromete a oferecer um ensino personalizado e diferenciado, que atenda as
necessidades e especificidades desses alunos. Por exemplo, Palma e Carneiro
(2018), refletindo sobre o processo de inclusdo, analisaram uma questao basica:

a falta de estrutura e a auséncia de equipamentos de tecnologia assistiva.
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Enfatizaram que a adaptacdo curricular e o olhar do professor podem ser
barreiras para o desenvolvimento do aluno.

Todas as familias disseram que seus filhos ndo aprenderam a ler
(categoria 1.1), e parte delas relataram que, por mais que os estimulem e
incentivem, os filhos ndo demonstram interesse pelo aprendizado. Foi
perguntado a F12 se, mesmo incentivando, a crianga ndo conseguia reconhecer
alguma letra, e ela respondeu: “Ela néo sabe ler, ela s6 conhece as vogais, a, e,
i,o, u,”.

A partir desses relatos, foi possivel perceber as dimensdes apontadas
pela familia sobre o acompanhamento educacional de seus filhos, incluindo
aspectos de aprendizagem, reafirmando de forma natural as dificuldades no
processo de aprendizagem tais como a incapacidade de ler, de escrever e de
reconhecer letras, silabas, vogais e nimeros.

Contudo, ndo podemos deixar de mencionar o caos ocasionado pelo
cenario de pandemia da COVID-19, que trouxe uma nova realidade mundial e
acarretou impactos significativos em todos os contextos familiares, em diversos
aspectos.

A disseminacdo da sindrome respiratéria aguda grave coronavirus 2
(SARS-CoV-2), definida como coronavirus (COVID-19), tornou-se uma
pandemia de forma assustadora e gerou grandes impactos na populacéo
mundial, afetando diretamente os servicos de saude. No dia 30 de janeiro de
2020, a pandemia foi declarada como emergéncia internacional de salde publica
mundial pela Organizacdo Mundial da Saude (EBRAHIMI; HOFFART;
JOHNSON, 2021).

O principal meio de transmissdo da COVID-19 acontece por meio de
particulas respiratorias emitidas por pessoas contaminadas. Dessa maneira,
foram indispenséveis diversas medidas para a diminuicdo da circulacdo de
pessoas a fim de evitar que o virus ndo se espalhasse tdo rapidamente. As mais
significativas foram o isolamento social, o habito de usar as mascaras, a
consciéncia de higienizar as maos com frequéncia e a modificagdo no
funcionamento de inimeros estabelecimentos. Medidas estas que alteraram o
dia a dia de varios individuos (JIN et al., 2020; AMORIM et al.)
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Através das medidas de isolamento social na tentativa de conter a
disseminagdo, uma das estratégias para a manutencao das aulas se deu por
meio do formato de ensino remoto, cujos impactos foram notados na nova
dindmica pedagodgica estabelecida e que prejudicou os aspectos emocionais e
cognitivos de criancas, adolescentes e adultos, apés as diversas alteracdes em
suas respectivas rotinas.

Mediante a nova realidade na educacdo ocasionada pelo cenario de
pandemia, a funcao primordial de mediador do ensino remoto, de forma abrupta,
passou a ser de responsabilidade da familia, que encontrou inGmeros desafios e
com a excassez de suporte tecnoldgico e pedagogico. A parceria entre a escola
e a familia se tornou ainda mais fundamental, considerando que, em diversas
situacbes, as familias tiveram que administrar os afazeres domeésticos,
profissionais e escolares, e, que tiveram seus limites rompidos nesse periodo.

Como ja apontado, a educacéao familiar dos filhos, principalmente aqueles
gue apresentam DI, representa um requisito social decisivo para a sua formagéo
enguanto individuo, e, ao longo de todo o seu percurso de vida, € uma condicéo
fundamental tanto para o desenvolvimento da personalidade como para o seu
processo de aprendizagem.

Entretanto, nota-se que, sem abrir mdo do compromisso de promover a
aprendizagem, os professores também devem, para isso, realizar intervencdes
e utilizar métodos diferenciados. A organizacdo e selecdo dos materiais visam
implementar um novo olhar do educador acerca das criangcas com DI, procurando
desmistificar essa deficiéncia, a0 mesmo tempo em que Se procura revisitar a
historiografia oficial e os arcaboucos legais que preconizam a inclusédo escolar.

No segundo eixo, sdo apresentados os relatos em relacdo as possiveis
dificuldades que as criangas apresentam em seu cotidiano no aprendizado das

atividades de vida diaria.

4.2 Eixo 2: Possiveis dificuldades em aprender as atividades de

vida diaria

Neste eixo serdo apresentadas as falas que revelam as diferentes
dificuldades que as familias tém em relagcdo ao acompanhamento nas atividades

de vida diaria de seus filhos/netos, incluindo as maneiras como se alimentam,
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higienizacdo, possiveis dificuldades de utilizar o banheiro e independéncia ou
dependéncia de cuidados constantes. Foram identificados, em suas respostas,
10 falas para o quesito dificuldades para ir ao banheiro e dependéncia de

cuidados:

Tabela 3: Possiveis dificuldades da crianca com DI em aprender atividades cotidianas

Categorias Familias
2.1 Dificuldade para ir ao banheiro 10 (63%)
2.2 Autonomia 7 (44%)
2.3 Dependentes de cuidados 10 (63%)
2.4 Consegue cuidar da higiene 8 (50%)

Fonte: Elaborado pela autora

A seguir, destacam-se algumas falas das familias sobre desafios
cotidianos do individuo com DI:

“Ela ndo sabe pentear o cabelo, eu que escovo os dentes, lavo
o0 rosto, coloco a roupa, tiro a roupa, as maos ela lava sozinha.”
F5

“Tem dificuldades para pentear o cabelo, [...]. Ultimamente eu
estou ajudando ela a escovar os dentes também.” (categoria
3.4). F6

“Eu que tenho que escovar os dentes dele, eu tento ensina-lo,
mas ele ndo deixa, ele ndo abre bem a boca. Geralmente nem
eu consigo escovar bem, quando eu jogo a agua para ele
enxaguar, ele joga fora, engole a agua. “F9

As familias F1, F2, F3, F4, F5, F6, F7, F8, F10 e F13 consideraram que 0
filho é dependente de cuidados a todo momento, embora algumas afirmem que
ele tem condi¢Oes de fazer outras coisas sozinhos, o que pode ser identificado
como superprotecdo da familia quanto a crianca. A fala da F2, por exemplo,
chama a atencéo sobre o que foi perguntado em relacdo a dependéncia de
cuidados: “Ela é totalmente dependente de cuidados, a todo momento”.

Neste instante, € importante uma explicacdo: compreende-se por

autonomia a capacidade que possuimos de fazer escolhas, decidir sobre nés
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mesmo, manifestar nossas vontades e debater a respeito de nossas vidas. Essa
compreensdo vinculada as pessoas com deficiéncia intelectual nos mostra
formas de pensar sobre as possibilidades de confiar nas suas potencialidades,
proporcionando a elas o desenvolvimento de suas capacidades enquanto seres
de direitos na sociedade. A énfase dessa autonomia acontece no meio social,
gue permeia no campo da educagéo de criangas e jovens, em dar relevancia aos
seus direitos (BISSOTO, 2014).

Logo, vé-se a necessidade social e inclusiva de compreender os aspectos
que, na percepcao de seus familiares, influenciam na construcdo da autonomia
das criancas com DI e tanto facilitam quanto dificultam esse processo. Também
é fundamental compreender a influéncia do ambiente familiar e social no
desenvolvimento da autonomia com o0 objetivo de pensar estratégias que
favorecam o desenvolvimento de maior independéncia desses individuos.

Othero e Ayres (2012) enfatizam a relevancia de expandir as pessoas com
deficiéncia a oportunidade de estarem inseridas na sociedade como sujeitos de
direitos na coletividade, mas em uma acepc¢éo mais vasta, desfrutando de todos
0S contextos que a sociedade pode beneficiar. Ainda que a insercéo das pessoas
com deficiéncia esteja garantida por lei, ndo é o que notamos no cotidiano, com
a existéncia de diversas falas que desafiam a busca de autonomia por essas
pessoas. E 0 que podemos constatar na fala de uma das méaes sobre aos
aspectos que dificultam a autonomia das pessoas com deficiéncia em relacédo a
higiene. No relato da F7, a mae afirma que é ela quem escova os dentes da filha
porque ela ndo gosta de realizar a escovagao. Contudo, relata que se a mée
deixar a crianca escovar os dentes, lavar as maos e tomar banho sozinha, ela
tém condicdes para tal.

As familias entrevistadas F3, F5, F6, F9, F10, F11, F12, F14, F15 e F16
também revelaram que seus filhos/netos ndo tém dificuldades para se alimentar,

inclusive algumas citaram que ensinaram por varias vezes até eles aprenderem:

“Ele nao deixa dar comida para ele, ele come [...] ndo deixa
ajudar.” F14

“Ele come sozinho”. F15

As familias F4, F5, F6, F9, F12, F13, F14 e F16 indicaram também que os
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filhos/netos ndo conseguem cuidar da higiene. A familia F5 cita que a filha tem
dificuldades para pentear o cabelo, escovar os dentes, lavar o rosto e colocar e
tirar suas roupas; que é a mae quem tem que fazer todas as atividades e que a
Unica coisa que ela faz sozinha é lavar as maos.

As familias F13 e F14 compartilharam suas experiéncias sobre 0s

cuidados de higiene com as criangas:

“Eu que tenho que pentear os cabelos, escovo os dentes, lavo
as maos e dou banho nela.” F13

“Eu auxilio a ir ao banheiro, a pentear os cabelos e toda a
higienizagdo.” F14

A familia é um importante fator na formacdo e desenvolvimento da
crianca. Em relagéo aos aspectos que dificultam a autonomia das criancas com
DI, na percepc¢éo das familias, podemos notar a existéncia de fatores que as
influenciam a desacreditar na capacidade do filho e de percebé-lo como capaz
de desenvolver “certas atividades”, o que acaba tornando mais dificultoso o
desenvolvimento da autonomia, independéncia e confianga em suas agdes no
cotidiano.

Essas caracteristicas podem ser compreendidas como uma preocupacao
com a seguranca e com o bem-estar de seus filhos/netos. No entanto, cabe
relatar a dificuldade em deixar o filho/neto fazer atividades sozinhos, que também
sao fatores que podem influenciar na compreensédo de suas potencialidades
enguanto seres sociais portadores de direitos.

Na mesma proporcédo, as familias F1, F2, F3, F7, F8, F10, F11 e F15
disseram que seus filhos/netos conseguem cuidar da higiene. Contudo, em
relacdo aos aspectos que facilitam a autonomia das pessoas com deficiéncia
intelectual, na percepcao das familias, pode-se destacar que possivelmente ha
um envolvimento maior destas em promover a independéncia de seus filhos.

A familia F15 assim descreve sua experiéncia sobre a promocao de
autonomia e independéncia da crianca: “Ele consegue ir ao banheiro sozinho,
sabe se higienizar e ainda tem condi¢cGes de deixar o ambiente limpo”. Esse
envolvimento acaba possibilitando as familias confiarem nas potencialidades da

pessoa com DI, permitindo que desempenhem suas func¢des cognitivas nas
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atividades cotidianas com mais autonomia, responsabilidade e confianca.

As familias F5, F9, F11, F12, F14, F15 e F16 afirmaram que seus filhos
tém autonomia em todos o0s aspectos da vida diaria. Diante das falas das familias
sobre sua influéncia, podemos notar a existéncia de aspectos no sentido de que
elas acreditam nas habilidades da crianca e proporcionam autonomia sem deixar
os cuidados bésicos de lado, mas estimulando e incentivando para que sejam
capazes de executarem as atividades. Destacam-se trés falas sobre a

subcategoria autonomia:

“Ela se alimenta sozinha com a colher, vai ao banheiro sozinha,
consegue dar descarga, toma agua, pega fruta, abre o armario.”
F5

“Ele come sozinho, ora com as maos, ora com garfo e talheres,
agua, fruta, descasca, vai ao banheiro, consegue dar descarga,
troca de roupa, sabe ligar a televisdo.” F9

“Ela come sozinha, de colher, ndo tem dificuldades para ir ao
banheiro, vai sozinha, consegue dar descarga, se limpar, pegar
agua, fruta, ela faz tudo sozinha.” F16

A influéncia do ambiente social, na percepc¢éo das familias, € significativa
para a autonomia dos filhos com DI nas tarefas diarias e socializacao, e quando
presente, esse fator contribui muito para o desenvolvimento de suas
potencialidades. Notamos ainda a promoc¢ao da independéncia dos filhos nos
relatos dessas familias, aparentando uma influéncia mais ativa na vida do
familiar da crianca com DI, que a auxilia a tornar-se mais independente e segura
no dia a dia.

Pode-se observar nessas familias que, diante da autonomia de seus
filhos/netos, elas tém sentimentos de medo e de descrédito na autonomia deles,
além de tender a superprotegé-los. Esses sao fatores que ainda coexistem nas
familias de pessoas com deficiéncia intelectual.

Ademais, parte das familias entrevistadas relata que ndo consegue
visualizar capacidades nos filhos/netos. Mesmo assim, sete familias
entrevistadas referem-se aos filhos como seres independentes, que

desempenham as tarefas de vida diaria com mais autonomia.
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Na percepcéo das familias, os fatores indispensaveis para a autonomia
das pessoas com DI estdo ligados a realizacdo de atividades cotidianas, e que
se trata de aspectos facilitadores. As familias F1, F2, F3, F4, F6, F7, F8, F10,
F13 e F14 mencionam que os filhos/netos tém dificuldades de ir ao banheiro.
Diante disso, é importante salientar que, quanto aos aspectos dificultadores da
autonomia e a influéncia da familia na independéncia das pessoas com DI,
muitas vezes, foram realizados cuidados de maneira que impedem essa
autonomia devido a grande preocupacdo com as questbes autonémicas, de

protecao e zelo. Tais aspectos sdo evidenciados no relato das familias:

“Ele ndo consegue ir ao banheiro sozinho.” F3
“Ela ainda faz as necessidades na roupa.” F6

“Ela ndo vai ao banheiro sozinha.” F7

A familia F4 afirma, em seu relato, que o filho tem dificuldades para se
alimentar. Nesse caso, a familia pode usar estratégias que favorecam o
desenvolvimento de maior independéncia e de suas potencialidades, com o
auxilio também de seus pares, permitindo cada vez mais a inclusdo dessas
pessoas nos diferentes contextos da sociedade.

No terceiro eixo, sdo apresentadas as falas em relacdo a expectativa das
familias sobre aprendizagem/futuro de seus filhos /netos, logo, em relacdo a
escola, ao ensino ofertado, as habilidades do professor no trato com a crianga e

na alfabetizacdo e as condi¢cdes do filho/neto de estudar e trabalhar.

4.3Eixo 3: Expectativa em relacéo a aprendizagem/futuro

Vejamos, agora, o0s relatos sobre “Expectativas em relacdo a

aprendizagem/futuro — DI”:
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Tabela 4: Expectativa em relagéo a aprendizagem/futuro

Categorias Familias

3.1 Escola atinge as expectativas 11 (69%)

3.2 Capacitacao para os professores, | 3 (19%)
visando identificar as potencialidades,

mais conhecimento, paciéncia e

preparo
3.3 Dificuldade em explanar 4 (25%)
3.4 Alfabetizacéo, estudar e trabalhar | 10 (62%)
3.5 Independéncia 2 (12%)
3.6 Ser como outras criancas 3 (19%)

Fonte: Elaborado pela autora

“Na escola, como eu sei de todas essas dificuldades dela,
eu gostaria de um ensino para me ajudar né? Para ela ndo
depender, né?” F6

“‘Alguma coisa sempre aprende, mas eu nao tenho a
expectativa que ela seja independente, eu deixo ir
acontecendo.” F7

“Ah, sobre ele o meu sonho é ver ele ler e escrever, como
todas as criangas normais, né?”. F9

Foi possivel observar que, de alguma forma, trés familias participantes do
estudo relataram os motivos das suas expectativas em relacéo ao seu filho/neto
ser como todas as outras criancas. As trés familias evidenciaram dificuldades na
compreensao do diagnéstico de ter um filho com DI, que sdo criancas que
apresentam diversos comprometimentos na comunicagao e outros, conforme
relatados no decorrer do texto.

A falta de compreensdo da crianca pode gerar intensa frustracdo e
sofrimento familiar. Esse item demonstra o quanto as caracteristicas de seus
filhos/netos impactam as familias e repercutem em sofrimento parental.

Tais familias falam sobre a experiéncia de serem informadas do
diagnostico da crianga como negativa e ficaram insatisfeitas, em sua maioria,
com a maneira pela qual elas foram orientadas pelos profissionais. As familias

declararam, posteriormente, que, ao longo do tempo, a visao de ter uma crianga
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com DI se tornou mais positiva.

Afirmam ainda que, diante do recebimento do diagnostico de ter um filho
deficiéncia intelectual leve, continuam a reconhecer a crianga como as outras,
com as mesmas condicdes de frequentar todos os espacos na sociedade, seja
a escola ou outros ambientes.

Notamos que 11 familias participantes da pesquisa declaram que a escola
atinge as expectativas em relagcéo ao que esperam dela. Tais expectativas estéo
relacionadas ao ensino de qualidade, com atividades educativas que irdo
direcionar seus filhos/netos a terem melhores condicdes de aprender as
atividades ofertadas em sala de aula, bem como ensind-los a préatica das
atividades de vida diéria, e que, futuramente, poderao inclusive ter condi¢des de
serem inseridos no mercado de trabalho. As 11 familias mostram que as
professoras fazem diferenciadas, incluindo atividades ludicas que envolvem
todos os tipos de deficiéncia, inserindo também as criancas com deficiéncia
visual. Relatam ainda que gostariam que seus filhos/netos continuassem
respondendo aos estimulos que a escola vem proporcionando a eles. A familia
4 relata com énfase sua percepcao em relacdo as expectativas quanto a escola:
“Com certeza a escola esta ajudando muito na aprendizagem dele.”

As familias F1, F10, F14 e F15 manifestam dificuldades em explanar o
que esperam de seus filhos/netos nesses aspectos, incluindo quanto ao
acompanhamento entre a escola e a familia.

Uma das familias descreve o0 que espera da escola com base no
questionamento da pesquisadora, referindo que considera dificil visualizar um
futuro para o seu filho porque nédo acredita que ele tera condicbes de trabalhar.
Relata que a percepcdo que tem da idade mental da crianca sempre sera
diferente em relacédo a outras criancas. Assim, acredita que seu filho nunca ira
acompanhar o desenvolvimento das outras criangas e que nao cria expectativas
em relacdo a escola porque identifica dificuldades no filho que nem mesmo os
professores conseguirdo auxilid-lo. As outras familias participantes relatam a
experiéncia do que esperam da escola, expondo a percepc¢do sobre suas

expectativas, conforme relatos:

“Eu ndo consigo identificar em que a escola pode colaborar em
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relacéo a aprendizagem e futuro do meu filho, e, ndo tenho muito
0 gque esperar da escola, porque eles jA me ajudam muito.” F14

“Eu quero viver um dia de cada vez, eu ndo quero ter essa
expectativa, nenhuma expectativa em relacéo a escola para com
meu filho.” F15

Na categoria 3.4 — Alfabetizagdo, estudar e trabalhar —, encontramos
os relatos de F3, F4, F5, F7, F8, F9, F11, F12, F14 e F16. Neles, é possivel
perceber que a maior parte das familias apresenta uma expectativa em relacéo
a aprendizagem e o futuro do seu filho/neto, entretanto, pode-se verificar que as
familias, de acordo com suas possibilidades, também disponibilizam meios para
a autoconstrucao de seus filhos, oferecendo diversos recursos para melhorar a
qualidade de vida desses individuos. As falas das F5 e F7 evidenciam uma de

suas expectativas relatadas em relagéo ao futuro do seu filho:

“Eu queria que ela lesse e escrevesse igual uma crianca
normal, que ela fosse trabalhar quando ela ficar grande.”
F5

“Ah, eu queria que ela [...] aprendesse a ler e escrever.”
F7

E, para finalizar, as familias F1, F5 e F15 notam que os professores
precisam estar em constante capacitacao a fim de identificar as potencialidades

de seus filhos/netos:

“Acredito que a escola ajudara muito no futuro do meu filho,
desde que proporcione um ensino de qualidade né? Ensino com
atividades adaptadas, para estimula-lo. Para isso é preciso que
os professores se capacitem.” F15

Uma das familias afirma o que espera da escola, descrevendo que tem
expectativas de que os professores tenham mais preparo e que ndo procurem
desenvolver as atividades e atribuicbes apenas porque precisam exercer seu
trabalho e, sim, que procurem se especializar e fazer cursos desde basicos aos

avancados para obter conhecimento em como lidar com uma crianga,
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principalmente com DI.

Nesse ambito Rocha e Deliberato (2012, p. 87) enfatizam que “o
entendimento do contexto e situagdo do aluno com deficiéncia na escola é
essencial para a prescricdo, construcdo, adaptacdo e implementacdo dos
recursos de tecnologia assistiva”, e afirmam que, além da disponibilidade de
recursos, a capacitagcdo dos professores € importante para que a utilizem,
através de estratégias, dentro do planejamento da atividade.

Na mesma subcategoria, as familias mencionam suas altas expectativas
em relacdo a preparacao e a insercdo do filho/neto no mercado de trabalho.
Essas expectativas familiares estdo relacionadas a evolucéo de seu filho/neto,
no sentido de serem mais independentes, de conseguirem se relacionar com
seus pares e ter condicdes de alcancar um bom emprego, como qualquer outro
individuo. Alves e Silva (2021) entrevistaram uma pessoa com deficiéncia
intelectual e concluiram que o ingresso no mercado de trabalho € multifatorial,
pois envolve a familia, a escola, o curso profissionalizante, as leis, os
profissionais e o proprio ambiente de trabalho. Tal pesquisa verificou que o
trabalho para a pessoa com deficiéncia esta diretamente ligado ao que a pessoa
constrdi, que faz parte de sua identidade e pode ser um motivo de satisfagéo,
levando, assim, & independéncia por meio do crescimento pessoal e profissional.

Corroborando a questéo, Lima (2013) afirma que o sentido de trabalho
para o empregado com deficiéncia vai além da questéo financeira, pois também
permite que a pessoa nao fique em situacéo de isolamento social e dependéncia
de terceiros, visando que o sujeito construa alternativas proprias para o
desenvolvimento de sua autonomia. Diante disso, considera-se que a familia tem
um papel decisivo e fundamental no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia
desde a infancia, perpassando pelo processo de educacdo até a insercao no
mercado de trabalho.

Neves-Silva, Prais e Silveira (2015) enfatizam o papel da familia no
processo de insercdo no mercado de trabalho e consideram que familias
superprotetoras ndo preparam seus filhos para o ambiente de trabalho, o qual é
considerado por elas como hostil. Ainda, no estudo mesmo, observaram-se
familias que manifestaram medo de autorizarem seus filhos a seguirem esse
caminho, enquanto outras familias acreditaram e incentivaram o movimento,

verificando que o ingresso no mercado de trabalho proporciona o
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desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

Alves e Silva (2021) constataram que o ingresso no mercado de trabalho
proporcionou mudancas significativas no individuo com DI, principalmente na
capacitacdo para a vida independente. Frente ao exposto, € notério que o
trabalho possibilita o desenvolvimento humano, segundo destacado por Alves e
Silva (2020), e proporciona diversas oportunidades em todos os ambitos da vida.

Na subcategoria sobre os aspectos em relacao aos relatos de familias que
declararam dificuldades em explanar sobre a aprendizagem/futuro, familias
ressaltam que ndo tém expectativas, e uma delas menciona que ja compreendeu
que seu filho ndo vai conseguir aprender e que ndo sabe nem dizer se a escola
poderia contribuir de alguma forma.

E interessante verificar que a familia F14 menciona que a escola ndo
atinge as suas expectativas em relacdo a aprendizagem, ainda que relata que
sabe que a escola é que direciona a familia em como sera o aprendizado do filho
e que conhece suas necessidades. Relata que, enquanto mae, também
consegue identificar que a escola foca nas habilidades, que auxilia muito, que
sempre da retorno a familia, mas que ndo consegue explicar como ela visualiza
o futuro de seu filho.

Posterior aos relatos das familias apresentados, notamos os principais
fatores que demonstram as expectativas das familias em relacdo a
aprendizagem e futuro. Averiguaram-se, ainda, falas de familias quanto a
necessidade de capacitacdo dos professores e sobre a maneira como estes
lidam com filhos/netos. A familia F14, por exemplo, relata que tem dificuldades
de identificar em que a escola pode contribuir em relacao a aprendizagem/futuro
do filho, ainda mais com o periodo pandémico. Aponta, também, que tem dulvidas
se poderia ter algum outro tipo de retorno a ndo ser esse do professor, mas
enfatiza que ndo tem nenhuma articulagdo com o professor, ndo sabe dizer o
gue seu filho consegue fazer na escola e nem tem uma previsao sobre o que ele
terd condicdes de fazer no futuro.

Acrescenta-se, de todas as categorias pesquisadas, dentre elas, a
dependéncia de cuidados da crianca, e constatou-se que dez familias
consideram que seus filhos sédo dependentes de cuidados constantes, mesmo
gue algumas afirmem que o filho tem condi¢des de fazer outras coisas sozinho,

0 que pode ser identificado como superprotecdo da familia a crianca.
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Dez familias disseram que seus filhos/netos ndo tém dificuldades para se
alimentar, e parte delas citou que 0s ensinou por varias vezes, até eles
aprenderem.

No eixo 3, as familias foram questionadas sobre suas expectativas em
relacdo a aprendizagem/futuro da crianca com DI, o que esperam deles e o que
gostariam que a escola fizesse. Onze familias afirmaram que a escola atinge as
expectativas sobre o que gostariam que fosse realizado com a crianca. Entre
essas familias, F2, F4, F6, F7, F8, F9, F10, F11, F12, F14 e F16 apontaram que
gostariam que as criancas continuassem respondendo aos estimulos, e outras
declararam aspectos referentes a seus filhos/netos terem condi¢des de estudar,

trabalhar e futuramente fazer faculdade.
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5 CONCLUSAO

Tendo como principal objetivo analisar a perpecdo de familiares de
criancas com DI e a escola acerca da sua aprendizagem escolar, vida cotidiana
e futuro, esta pesquisa reuniu informacdes sobre o conhecimento da DI, as
possiveis dificuldades das criancas para aprender as atividades de vida diaria e
as expectativas das familias sobre a aprendizagem/futuro. Ressaltando a
hipétese de que as familias encontram desafios e dificuldades em seu cotidiano,
no que tange as possiveis expectativas, interesse ou desconhecimento em
relacdo ao processo de ensino-aprendizagem, vida cotidiana e futuro, foi
possivel analisar uma série de relatos e constatou-se que todas as familias tém
expectativas sobre seus filhos/netos, sejam elas baixas ou altas, corroborando o
objeto da pesquisa.

A familia deve, no cotidiano de cada individuo, desempenhar seu papel
de acordo com sua responsabilidade, satisfazendo, protegendo e assistindo,
distribuindo e proporcionando bem-estar e recursos necessarios a
sobrevivéncia.

Os resultados da pesquisa apontaram gue diversas foram as percepc¢des
familiares, sendo predominante a de que seus filhos/netos ndo conseguem e
escrever nem cuidar da sua higiene pessoal. Em relagédo a esse aspecto, oito
familias relataram que as criancas ndo conseguem cuidar da higiene. Assim,
conclui-se que, em alguns casos, a familia auxilia na higienizacdo porque
encontra dificuldades de ensinar e realizar treinos diarios tais como escovacao
dos dentes, lavar as méos e tomar banho. Porém, conforme apontados nos
relatos, as familias notam que a crianca tem condi¢cdes de cuidar da sua
higienizacdo sozinha, mas a familia opta por fazer por ela.

Na mesma proporcao, oito familias apontaram que seus filhos/netos
conseguem cuidar da higiene. Por isso, foi possivel verificar que, possivelmente,
ha um envolvimento maior destas familias em promover a independéncia de
seus filhos. Tal aspecto € de extrema importancia para a identificacdo das
percepcdes familiares, porém os dados do estudo revelaram que € necessario
que a familia seja orientada e trabalhada para que consiga acreditar nas
capacidades e potencialidades da crianca.

Diante disso, refor¢ca-se a necessidade de auxiliar as familias a se
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prepararem para lidar com criangas DI para que compreendam a importancia de
estar atento ao acompanhamento escolar dos filhos/netos, visando, assim, ao
auxilio na estimulacao do aprendizado em parceria com o0 ambito escolar.

Outras familias também enfatizaram aspectos em relacao a alfabetizacéo,
estudo e trabalho dos filhos/netos, declarando que gostariam que eles
continuassem evoluindo e que pudessem ler e escrever, conforme apontam F3,
F4, F5, F7, F8, F9, F11, F12, F14 e F16.

Ressaltamos que tais resultados demonstram que a maioria das familias
tem expectativas em relacdo a aprendizagem/futuro dos filhos/netos. Muitos
estudos sobre as percepcdes de familiares de criancas com DI demonstraram
que as familias ndo se sentem preparadas para lidar com essas criancas desde
0 nascimento até o planejamento do seu futuro. Dessa forma, é preciso investir
no didlogo com essas familias, pois a parceria entre a familia e a escola e o
acompanhamento de profissionais especializados que atuem conjuntamente
com tais crian¢as podem favorecer a criacdo de estratégias mais assertivas para
o desenvolvimento global da crianca, especialmente as com DI, que foram o foco
desse estudo.

Na mesma categoria, quatro familias apresentaram dificuldades em
explanar suas expectativas em relacdo a aprendizagem/futuro da crianca. As
familias mencionaram que ndo conseguem visualizar um futuro para seu
filho/neto. Treze familias compreendem os diagndsticos de seus filhos.

Uma das familias evidenciou alguns aspectos em relagédo ao cognitivo de
seu filho, declarando que este é preservado e que o filho apresenta facilidade no
processo aprendizagem. Isso demonstra certa dificuldade em compreender o
diagnéstico do filho, ainda mais quando se trata de uma crianga com DI. Mesmo
que a familia saiba que entende que o cognitivo da crianca € preservado, ha
certos cuidados no trato com a crianca, principalmente em relacdo a
aprendizagem escolar, que, a depender da forma como a crianca € estimulada,
pode comprometer o0 seu cognitivo.

Assim, & importante que as familias busquem mais informacdes a respeito
da aprendizagem de seus filhos, para que tenham concepcdes direcionadas no
trato com a crianca, pois a falta de preparo da familia, o excesso de zelo e a
superprotecao podem influenciar na proposta das atividades e nas expectativas

com relacéo a aprendizagem da criancga.
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Todas as familias afirmaram que seu filho/neto ndo aprendeu a ler nem
escrever, e segundo uma das familias, a crianca sabe escrever apenas o nome
dela — s6 o primeiro, pois 0 nome todo ele ndo sabe — e algumas letras que ele
consegue fazer a juncgao.

Esse dado € interessante, uma vez que demonstra a dificuldade que tanto
as familias quanto os professores encontram para trabalhar a alfabetizagéo de
criancas com DI. Trata-se de um desafio saber em qual momento os sujeitos
envolvidos no processo educacional da crianca percebem que ela possui maior
engajamento e quais 0s recursos utilizados para que a crian¢a tenha condi¢des
de atingir niveis mais complexos na alfabetizacdo. As familias destacam vérias
dificuldades no engajamento da crianca com DI nas atividades propostas por
elas, porém, poucas mencionam detalhes sobre quais estratégias procuram ter
para atingir o objetivo de estimular a crianca a ser alfabetizada.

Acredita-se, portanto, que a percepcao da familia — desde o momento em
que foi informada do diagnéstico da crianca — € fundamental para iniciar um
processo de adaptacdo familiar, contribuindo, assim, para a boa adaptacéo da
familia com a crianca.

Portanto, nesta investigacdo cientifica, foi apresentado um panorama
gue descreve esse cotidiano, atualmente demonstrado pela incluséo da pessoa
com deficiéncia na escola de Educacdo Especial, em conjunto com leis que
garantem a escolarizacao e o ensino com qualidade.

Em conclusdo, os dados coletados nesta pesquisa contribuem para a
construcéo de conhecimento sobre as percepc¢des familiares de pessoas com DI
em relacdo a aprendizagem nos ambitos escolar e cotidiano e as suas condicdes
de inclusdo no processo de ensino-aprendizagem. Também levantaram
reflexdes acerca da necessidade de maior atencao a familias que tém filhos com
DI, sugerindo que ainda sdo necessarios avancos para que, de fato, seja
possivel refletir sobre novas estratégias e, assim, realizar o acompanhamento
escolar da crianga, driblar os possiveis desafios enfrentados diariamente em
relacéo ao processo de ensino-aprendizagem e a vida cotidiana, além de garantir
os direitos da crianca e que sejam colocados em préatica.

Por meio desta pesquisa, notou-se que €é necessario um maior
envolvimento familiar nas atividades escolares e apoio aos professores por parte

da familia. H4 necessidade, também, de um maior envolvimento da escola
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quanto a formacdo de professores para que se qualifiquem e busquem
metodologias diferentes para aplicar com essas criancgas.

Aliado a conscientizacéo e ao refor¢o da instituicdo sobre a importancia
de aproximacao e execucao de atividades em parceria com a familia, além da
orientacdo as familias em relacdo as expectativas no processo educacional do
filhno e a confianga em suas capacidades, buscou-se, aqui, discutir
proveitosamente modificacdes no cenario apresentado, sendo que, por parte
do pesquisador, esse € um compromisso.

Os achados deste estudo auxiliardo, ainda, na identificacdo de
competéncias necessarias para a familia, professor e terapeutas envolvidos no
processo de estimulacdo da crianga durante o decorrer do seu percurso, a fim
de que todos estejam dispostos a visualizar meios e recursos para que a crianca
com DI tenha condicdes de se desenvolver em relacdo a aprendizagem no
ambito escolar e em sua vida cotidiana e futuro.

Ainda que a presente pesquisa direcione para contribuicbes sobre a
tematica da deficiéncia e familia, trata-se de uma amostra de familias, em que
parte aparentava ter algumas dificuldades de compreenséao e entendimento das
questdes trazidas, e os resultados podem nado ser generalizaveis, mas que
representem o contexto em que a pesquisa foi realizada. Embora o presente
estudo direcione para relevantes contribuicdes para a tematica da deficiéncia e
familia, vale destacar que as limitacdes do estudo se referem, principalmente, ao
fato de que os professores da instituicdo estudada nao foram ouvidos com o
objetivo de contribuir acerca do que pensam a respeito da teméatica.

No panorama atual de pesquisas cientificas, nota-se que as producdes
sobre o apoio da familia no cenério de DI ainda sdo insuficientes, tornando
relevante que estudos adicionais ampliem o conhecimento nesta area de tal
forma que a vivéncia cotidiana das familias possa ser contemplada, sempre
baseada em evidéncias.

Portanto, esses resultados enfatizam a necessidade de pesquisas que
tratem sobre a construgéo da familia que possui uma crianga com deficiéncia, de
forma a analisar sua habilidade ou incapacidade quando passa a gerenciar a
vida de seu filho. Contudo, de maneira especial, a habilidade e a capacidade
originaram o questionamento sobre as estratégias de engajamento dos

responsaveis no processo de ensino-aprendizagem, vida cotidiana e futuro do
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filho/neto, uma vez que tal cenéario se apresenta na realidade da familia que

possui um filho com DI.
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Apéndice A — Formuléario Sociodemogréfico

N° da entrevista:

Identificagao:
Endereco:

Nivel de

escolarizacao:

Género: Idade:

Estado Civil: Profissao:

Atividade remunerada: ( ) sim ( ) nédo
Jornada de trabalho: ( )ndo trabalha ( )meio turno () integral () outro

Tempo de servigo:
Relacédo ou parentesco:
Diagnostico de seu filho:

Data de nascimento de seu filho?

1.

2.

3.

aoow

Valor da renda familiar mensal:

Quantas pessoas além de vocé residem na sua casa?
Vocé se identifica com qual cor ou raga?

Em que ano o seu filho esta matriculado?

Em qual rede de ensino?

Municipal

Estadual

Escola de Educagéo Especial
Privada

Com quem a crianga vive?
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Apéndice B — Roteiro de entrevista

Conhecimento sobre a DI:
08) Vocé poderia me falar como é seu filho na escola?
09) O seu filho ja aprendeu a ler?
9.1) O seu filho j4 aprendeu a escrever?
9.2) O seu filho sabe falar as silabas ou conhece apenas as letras?
10) Vamos falar sobre a mateméatica. Com ele se sai nesta matéria?
11) Seu filho costuma se lembrar das coisas ja aprendidas? Ou é necessario lembra-
lo do esqueceu?
12) No seu contato com a escola, os professores ja relataram alguma dificuldade do
seu filho em aprender? Em caso positivo: conte-me um pouco sobre essas falas dos
professores.
13) Seu filho tem/teve dificuldades em aprender as atividades de vida diaria (se
alimentar? Se alimenta de qualquer forma, com as proprias médos ou com garfos e
facas?

13.1) Seu filho tem/teve dificuldades em ir ao banheiro? Quando vai ao banheiro, é
independente ou precisa de auxilio para ir? Tem condi¢des de fazer as necessidades
fisiolégicas e dar descarga? Sabe se limpar?

13.2) Ele tem autonomia ou é dependente de cuidados a todo o momento? Ele
mesmo vai até o filtro pegar agua? Pega fruta e come? Tem autonomia em relagéo a
gue? Em algum momento precisa de ajuda?

13.3) Agora vamos falar um pouco sobre higiene. Seu filho tem/teve dificuldade para
cuidar da higiene? E capaz de pentear seus cabelos, escovar seus dentes, lavar as
maos, tomar banho sozinho?

14) Seu filho (a) tem DI (Deficiéncia Intelectual). Pensando na sua experiéncia com
seu filho, o que vocé poderia me dizer sobre essa deficiéncia?

Expectativa em relacao a aprendizagem/futuro:
15) O que vocé espera de seu filho e 0 que vocé gostaria que a escola fizesse?
16) Seu filho participa de momentos complementares na escola como grupos de
estudos, aulas de refor¢co?
17) Seu filho frequenta a Sala de Recursos Multifuncionais? Em caso positivo, o que
ele faz 1a?
18) Vocé pensa que o ensino na escola do seu filho esta ajudando na aprendizagem
escolar?
19) Vocé enfrenta dificuldades em relacdo ao ensino do seu filho? Quais?

Para concluir,

20) O que vocé imagina no futuro do seu filho?

21) Vocé acredita que a escola poderd contribuir para a vida adulta de seu filho?
Como?

22) Com relacdo a escolarizacdo, vocé tem clareza e conhecimento sobre os
principais direitos da crian¢ga com DI?
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APENDICE C - CARTA DE APROVACAO COMITE DE ETICA
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DEFICIENCIA INTELECTUAL E TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA - TEA: PERCEPCAO DOS FAMILIARES EM RELACAO
A APRENDIZAGEM NO AMBITO ESCOLAR E VIDA COTIDIANA

Pesquisador: DAISY CARLA MONTANHA
CORDEIRO CARDOSO Area Temaética:
Versao: 1

CAAE: 65167422.6.0000.5406

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA JULIO DE
MESQUITA FILHO

Patrocinador Principal: UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA JULIO DE
MESQUITA FILHO

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 5.794.712

Apresentacédo do Projeto:

O projeto intitulado "DEFICIENCIA INTELECTUAL E TRANSTORNO DO ESPECTRO
AUTISTA - TEA: PERCEPCAO DOS FAMILIARES EM RELACAO A APRENDIZAGEM
NO AMBITO ESCOLAR E VIDA

COTIDIANA" foi submetido para analise ética deste CEP em 14/11/2022 sob CAEE:
65167422.6.0000.5406. O projeto apresenta todos os elementos textuais para analise
ética, com boa contextualizagdo do tema e embasado cientificamente com bibliografia
atualizada, deixa claro hipédtese e justificativa do estudo. Também apresenta 0s
procedimentos metodolégicos, os quais estdo bem descritos, delineados e de acordo
com os objetivos que pretende alcancar.

Trata- se de uma pesquisa descritiva, que contara com a utilizagcdo do instrumento de
entrevista semiestruturada e roteiro caracteristico ao familiar informante. Tem como
tematica principal analisar a percepcéo dos familiares de criangas com DI e TEA em
relacdo a aprendizagem escolar e vida cotidiana, além de estabelecer as rela¢des entre
estas variaveis. Os sujeitos participantes da pesquisa serdo compostos por quarenta
familias, sendo dois grupos distintos, um cujo apresentem diagnéstico de deficiéncia
intelectual e outro, TEA, com faixa etéria entre 4 e 12 anos. A pesquisa seré realizada
na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Marilia (APAE) e Espaco
Potencial.
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Objetivo da Pesquisa:

Analisar a percepcdo dos familiares de criancas com DI e TEA em relacdo a
aprendizagem escolar e vida cotidiana, além de estabelecer as relagbes entre estas
variaveis.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

N&o ha riscos fisicos, porém se o participante se sentir desconfortavel ou incomodado
com alguma questdo, terd a liberdade de n&o responder ou interromper o
preenchimento, além de poder retirar sua permissao, a qualguer momento, sem nenhum
tipo de 6nus, prejuizos e/ou retaliacéo.

Comentérios e Considerac¢fes sobre a Pesquisa:

A pesquisa analisada trara contribuicdes cientificas para a Deficiéncia Intelectual e para
o Transtorno do Espectro do Autismo e pretende-se contribuir por meio dos resultados
que as familias despertem interesse na participagdo no processo de ensino
aprendizagem, aliado a conscientizacdo e ao refor¢co junto as Instituicbes sob a
importancia de aproximacéo e execucdo de atividades em parceria com a familia, que
busque discutir proveitosamente e através de novas propostas, apresentar modificagées
no cenario apresentado. E necessario identificar ainda, a construcdo da familia que
possui uma pessoa com deficiéncia e transtorno, de forma a analisar sua habilidade ou
incapacidade, quando esta passa a gerenciar a vida de seu filho.

Consideracfes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

1) @] Projeto de pesquisa
“PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_PROJETO_2034972.pdf’ submetido
em14/11/2022 estd bem delineado e contém todos os elementos textuais necessarios
para andlise ética deste CEP.

2) O documento da Folha de rosto “Folha_de rosto 3 1.pdf” submetida em
14/11/2022 esta preenchidacom todas as informag¢des necessarias e assinada pelo
pesquisador e pelo responsavel da instituicao proponente.

3) O documento “autorizacdo da instituicdo” onde sera realizada a
pesquisa“‘DECLARACAO_CONCORDANCIA.pdf* foi submetido em 14/11/2022,
contém o nome da pesquisa € 0 nome do pesquisador e, em seu conteldo a
responsavel autoriza a pesquisa, dando fé com sua assinatura e carimbo institucional.
O documento do TCLE
“TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVRE_E_ESCLARECIDO_ALTERADO.docx’sub
metido em 14/11/2022 esta redigido adequadamente, com linguagem clara e acessivel
de forma clara, 0 nome e objetivo da pesquisa, também informa ao participante as
intervencdes/procedimentos que tera que participar. Em seu contetdo descreve que a
participacao é voluntaria, ndo havendo qualquer tipo de pagamento e/ou beneficio,
descreve também sobre possiveis riscos e procedimentos se houver a intercorréncia.
No TCLE, o pesquisador informa ao participante que ndo havera énus e/ou prejuizos,
caso o participante desista.

4) O documento "Cronograma_3.docx" submetido em 14/11/2022. Neste o
pesquisador refere que asatividades de contato inicial com os participantes da pesquisa
e a subsequente coleta de dados s6 terdo inicio apés a aprovacao do projeto pelo CEP.
Assim sendo, considero que esta adequado e é exequivel.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Aprovado.

Considerac@es Finais a critério do CEP:
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O CEP da FFC da UNESP de MARILIA, em reunido ordinaria de 05/12/2022, ap0s
acatar o parecer do membro relator previamente aprovado para o presente estudo e
atendendo a todos os dispositivos das resolugbes 466/2012, 510/2016 e
complementares, bem como ter aprovado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido como também todos os anexos incluidos na pesquisa, resolve APROVAR
a pesquisa "DEFICIENCIA INTELECTUAL E TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
- TEA: PERCEPCAO DOS FAMILIARES EM RELACAO A APRENDIZAGEM NO
AMBITO ESCOLAR E VIDA COTIDIANA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 14/11/2022 Aceito
Basicas do ROJETO_2034972.pdf 00:12:14
Projeto
Projeto ProjetoFinalOut2022.docx 10/11/2022 | DAISY CARLA Aceito
Detalhado / 00:16:32 | MONTANHA
Brochura CORDEIRO
Investigador CARDOSO
Cronograma Cronograma_3.docx 10/11/2022 [ DAISY CARLA Aceito
00:16:06 | MONTANHA

CORDEIRO

CARDOSO
Folha de Rosto Folha_de_rosto_3_1.pdf 28/10/2022 | DAISY CARLA Aceito

02:51:56 |MONTANHA

CORDEIRO

CARDOSO
TCLE / Termos de [TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR 21/10/2022 | DAISY CARLA Aceito
Assentimento / E_E _ESCLARECIDO_ALTERADO.docx 22:52:18 |[MONTANHA
Justificativa de CORDEIRO
Auséncia CARDOSO
Declaragdo de DECLARACAO_CONCORDANCIA.pdf 16/10/2022 | DAISY CARLA Aceito
concordancia 02:05:33 | MONTANHA

CORDEIRO

CARDOSO

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

MARILIA, 05 de Dezembro de 2022

MEIRE LUCI DA SILVA
Coordenador(a)
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	APRESENTAÇÃO
	Venho de uma família humilde. Meu genitor Celso e minha genitora Hozana tiveram três filhas: minha irmã mais velha, a Helen, minha irmã do meio, a Greicy, e eu. Meu pai não completou o ensino médio, pois desde muito cedo teve que trabalhar. Minha mãe,...
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	A partir dessas vivências e por meio de leituras e da vontade de estudar o tema de Deficiência Intelectual (DI) e suas famílias, surgiram inquietações aludidas aos anseios dos pais diante das suas expectativas no processo de ensino-aprendizagem e vida...
	INTRODUÇÃO
	Nos capítulos 1 e 1.1, apresentaremos uma discussão a respeito do papel da família e sua importância como núcleo para o desenvolvimento de crianças e adolescentes, as demandas e desafios de famílias de crianças com DI, o conhecimento das famílias sobr...
	1. O PAPEL DA FAMÍLIA E SUA IMPORTÂNCIA COMO NÚCLEO PARA O DESENVOLVIMENTO DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES
	É sabido que a família tem grande importância na vida de uma criança, pois se trata de sua primeira base de influência. O ambiente em que a criança convive com a família tem uma enorme contribuição para a construção de sua conduta, e cabe à família en...
	De acordo com a configuração que a família assume, é fundamental que os integrantes adultos do âmbito familiar façam seu papel de cuidar, amar, educar, impor limites e suprir necessidades em todos os aspectos. Assim, a família “é a ponte responsável p...
	Percebe-se, logo, que o papel da família é tão importante que pode determinar as relações das crianças entre si, pois essas relações não dependem apenas do lugar que a criança ocupa na família, “mas de como os pais consideram o papel dela no contexto ...
	Contudo, as famílias estão sujeitas a condições adversas existentes no contexto socioeconômico em que estão inseridas, tais como altos índices de desemprego, ausência de saneamento básico, desestruturação familiar, entre outros, o que pode prejudicar ...
	1.1 O papel das famílias de crianças com DI: demandas e desafios
	A DI ou Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, conforme o Manual Estatístico de Transtornos Mentais (DSMV), é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por déficits funcionais, intelectuais e adaptativos, interferindo nos mais diversos â...
	Receber a confirmação do diagnóstico desencadeia significativo impacto no contexto familiar, pois uma sequência de sentimentos e conflitos passam a ser vivenciados por todos que fazem parte do seio familiar (PINTO, 2016). Quando se convive com uma cri...
	A DI exige organização de atividades diárias e adaptação familiar a um cenário de exigências em termos de educação e saúde, o que muitas vezes onera os cuidadores familiares (AXELSSON; GRANLUND; WILDER, 2013).
	Assim, o processo de adaptação da dinâmica familiar se torna um desafio constante, e a necessidade de ajustamento pode aumentar conforme o estágio do desenvolvimento da pessoa com deficiência e suas facilidades ou dificuldades de autonomia, exigindo d...
	A rede de apoio social, o sistema público e as escolas são ótimos mecanismos para auxiliar na educação da pessoa com DI e na superação das possíveis dificuldades encontradas em seu cotidiano. Conforme expresso nas legislações a seguir:
	Art. 8o É dever do Estado, da sociedade e da família assegurar à pessoa com deficiência, com prioridade, a efetivação dos direitos referentes à vida, à saúde, à sexualidade, à paternidade e à maternidade, à alimentação, à habitação, à educação, à prof...
	No cotidiano, culturalmente, as famílias criam uma expectativa, planejam-se e idealizam o filho que está prestes a vir ao mundo. Com o dignóstico do filho com DI, acontece o período de desesperança e perda de expectativas, no qual os pais a possibilid...
	Assim, ressalta-se a importância que a família tem no desenvolvimento do ser humano no decorrer da vida, principalmente no que se refere à proporção de cuidados, estímulos, interações e ensinamentos. Nesse contexto, dentro de tantas transformações, as...
	Além dos estudos já mencionados, pesquisas realizadas no Brasil também têm produzido dados sobre as variáveis em famílias de crianças com deficiência, bem como a importância de intervenções nesse tema (SANTOS, 2014; SPINAZOLA, 2014; AZEVEDO, 2014; CIA...
	3 MÉTODO
	O roteiro de entrevista de percepção dos familiares em relação à aprendizagem, que consta no Apêndice B, compreende 23 questões, sendo todas semiabertas.
	Os instrumentos foram elaborados pela pesquisadora e passou por avaliação de juízes tanto internos quanto externos do Grupo de pesquisa “Deficiência, desvio e estigma” e “Disciplina Coleta de Dados por meio de entrevistas e diálogos”.  Após a avaliaçã...
	Quanto aos cuidados éticos, os participantes tiveram acesso e assinaram o Termo de Consentimento e Livre e Esclarecido. O projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa e aprovado sob o parecer de Nº 5.794.712, CAAE: 65167422.6.0000.5406. Consta...
	3.1 Local
	A proposta de ensino da Escola de Educação Especial é baseada no Currículo Funcional Natural, tendo como ponto de partida a construção de uma escola que vise à melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiência, oferecendo oportunidades para os...
	O Currículo Funcional Natural é dividido em três etapas e tem como proposta uma educação emancipadora, estabelecendo o diálogo e a integração com outras instituições, sistemas e rede de ensino, minimizando as barreiras impostas pela deficiência e suas...

	3.3  Procedimentos de Coleta de Dados
	Os dados foram coletados por meio de entrevistas realizadas com os familiares de crianças com DI em relação à sua percepção acerca da aprendizagem escolar e vida cotidiana. A coleta foi realizada a partir da data de aprovação do Comitê de Ética em Pes...
	3.4 Procedimentos de Análise dos Dados
	Os resultados são apresentados e discutidos de acordo com as perguntas realizadas às famílias das crianças com DI. Cabe destacar que a análise das respostas foi feita em eixos, sendo subdivididos em três: 1) conhecimento sobre a DI, rotina com o filho...
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