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Resumo

Para a construg@o da parceria entre escola e familia dos estudantes publico-alvo da Educagao Especial
(PAEE), entre outros aspectos, ¢ necessario conhecer as perspectivas dos familiares sobre os servigos
ofertados aos seus filhos. Em vista disso, o objetivo do estudo foi descrever e comparar a opinido das
maes sobre os servigos oferecidos aos seus filhos PAEE matriculados na Educagdo Infantil e no
Ensino Fundamental. Foi desenvolvida uma pesquisa descritiva, com a participagdo de maes de
criangas PAEE, divididas em dois grupos: G1, com 20 maes de criangas matriculadas na Educagéo
Infantil; ¢ G2 com 20 maes de criangas matriculadas no Ensino Fundamental, até o terceiro ano.
Foram coletados dados qualitativos por meio de um roteiro de entrevista semiestruturado. Quantos aos
servigos da escola, em ambos os grupos ainda havia criangas que ndo recebiam atendimento da
Educacao Especial e, na maioria dos casos, a escola ndo realizava encaminhamentos para servigos
publicos ou esclareciam duvidas dos pais. Na categoria redes de apoio, ambos 0s grupos mencionaram
a necessidade de profissionais especializados ¢ apoio financeiro. Em rela¢do aos servigos fora do
ambiente escolar, a maioria das maes relatou recorrer aos particulares (G1) ou associar servigos
publicos e particulares (G2). As diferentes demandas identificadas possibilitam refletir sobre como
organizar programas e servi¢os voltados as maes de criangas PAEE.

Palavras-chave: Educagdo Especial. Inclusdo escolar. Familia.
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Abstract

To build a partnership between the school and the families of students who are the target audience for
Special Education, it is necessary to know the perspectives of family members on the services offered
to their children. As such, this study aimed to describe and compare mothers’ opinions about the
services offered to their children who are the target audience for Special Education, enrolled in early
childhood education and elementary school. Descriptive research was developed with two groups of
mothers of children who are the target audience for Special Education: Gl with 20 mothers of
children enrolled in early childhood education, and G2 with 20 mothers of children enrolled in
elementary school, up to the third year. Qualitative data were collected through a semi-structured
interview guide. Regarding the school services, in both groups, there were still children who did not
receive Special Education assistance, and, in most cases, the school did not make referrals to public
services or clarify parents’ questions. In the support networks category, both groups mentioned the
need for specialized professionals and financial support. Regarding services outside the school
environment, most mothers reported using private services (GI) or combining public and private
services (G2). The different demands identified allow us to reflect on how to organize programs and
services aimed at mothers of children who are the target audience for Special Education.

Keywords: Special Education. School inclusion. Family.

Resumen

Para construir una alianza entre la escuela y la familia de los estudiantes que son el publico de la
Educacion Especial, entre otros aspectos, es necesario conocer las perspectivas de los familiares
sobre los servicios que ofrecen a sus hijos. Ante esto, el objetivo del estudio fue describir y comparar
las opiniones de las madres sobre los servicios que ofrecen a sus hijos publico de Educacion Especial
matriculados en Educacion Infantil y Primaria. Se desarrollo una investigacion descriptiva, con la
participacion de madres de nifios publico de la Educacion Especial, divididas en dos grupos: G1, con
20 madres de nifios matriculados en Educacion Infantil, y G2, con 20 madres de nifios matriculados
en la escuela primaria, hasta el tercer anio. Los datos cualitativos se recolectaron mediante una guia
de entrevista semiestructurada. En cuanto a los servicios escolares, en ambos grupos todavia habia
nifios que no recibian asistencia de Educacion Especial y, en la mayoria de los casos, el colegio no
hacia derivaciones a servicios publicos ni aclaraba dudas de los padres. En la categoria de redes de
apoyo, ambos grupos mencionaron la necesidad de profesionales especializados y apoyo financiero.
En cuanto a los servicios fuera del ambito escolar, la mayoria de las madres informo utilizar servicios
privados (G1) o combinar servicios publicos y privados (G2). Las diferentes demandas identificadas
permiten reflexionar sobre como organizar programas y servicios dirigidos a madres de nifios de la
Educacion Especial.

Palabras clave: Educacion Especial. Inclusion escolar. Familia.

1 Introducao

A familia ¢ o primeiro ambiente no qual as criangas estabelecem suas relagdes,
vivenciam sentimentos e sdo expostas a diferentes modelos de comportamentos. Além disso,
os familiares sdo responsaveis pelos cuidados fisicos, desenvolvimento intelectual, social,

emocional e moral desta crianca. A perspectiva bioecologica de Bronfenbrenner vem
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embasando estudos relacionados com familias; trata dos contextos, relagdes e das influéncias

mutuas sobre o desenvolvimento do ser humano (Bronfenbrenner, 2011).

Para Bronfenbrenner, o foco ndo sao os sujeitos em si, como um ser individual, mas os
processos ¢ interagdes que ocorrem nos ambientes em que o individuo estd inserido. Nessa
perspectiva, o desenvolvimento do ser humano baseia-se em um processo constante de
interagdes reciprocas, que vao se modificando ao longo do tempo, configurando a pessoa
como um ser ativo e biopsicologicamente em constante relagdo com outras pessoas, objetos e

simbolos inseridos nos ambientes (Narvaz; Koller, 2004).

Na perspectiva bioecoldgica, a pessoa em desenvolvimento ¢ compreendida como um
ser ativo, que sofre as influéncias e, ao mesmo tempo, influencia os processos
desenvolvimentais em curso naquele ambiente (Bronfenbrenner, 2011). As familias se
constituem, na maioria das vezes, como o primeiro grupo no qual as criancas estabelecem
suas relagcdes e interagdes. Ao nascer, portanto, a crianca modifica o ambiente familiar,
influenciando a familia como um todo, assim como € influenciada, estabelecendo os

processos proximais.

Os processos proximais envolvem os papéis ¢ as fungdes didrias do individuo em
desenvolvimento. Para que o desenvolvimento intelectual, emocional, social e global do ser
humano ocorra sdo necessarias interacdes reciprocas entre ambiente, pessoas, simbolos e
objetos. Para tais interagdes serem efetivas, porém, ¢ importante haver regularidade e
engajamento em um determinado tempo. Sendo assim, essas interagdes vao se tornando mais

complexas e progressivas (Martins; Szymanski, 2004; Koller; Narvaz, 2004).

Partindo do pressuposto de que o contexto familiar ¢ caracterizado como uma unidade,
em que os membros sdo interdependentes, o ciclo de vida de uma familia altera-se com o
nascimento de um filho, pois exigem-se novas demandas dos pais e os papéis de todos os
membros familiares alteram-se, desempenhando mudangas no contexto familiar (Freitas,
2009; Bronfenbrenner, 2011). Nessa l6gica, o nascimento de um filho com deficiéncia produz
na familia sentimentos e situacdes complexas, muitas vezes advindas da falta de informagao e

preparo para lidar com este momento (Cunha; Blascovi-Assis; Fiamenghi, 2010).

Em vista disso, estudos na area da Educacdo Especial e do Desenvolvimento Humano
tém apontado a relevancia de estudar a familia ndo apenas no que diz respeito & maximizacgao
do desenvolvimento infantil, mas também quanto ao suporte social para todos os envolvidos,

principalmente em familias de criangas com deficiéncia (Dessen; Silva, 2004).
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Segundo Machalicek, Lang e Raulston (2015), pais de criangas com deficiéncia podem
vivenciar estressores diarios mais intensos, causando impactos na qualidade de vida dessa
familia. Nessa perspectiva, os familiares necessitam de apoio, programas educacionais e
intervengoes direcionadas ao gerenciamento diante dos estressores ¢ maneiras de facilitar o

desenvolvimento da crianga e bem-estar da familia.

O estudo conduzido por Gronita (2008) teve como objetivo descrever as condi¢des do
anuncio da deficiéncia dos filhos e seus impactos no nivel parental e familiar. Como parte dos
resultados, os familiares participantes apontaram a necessidade de receber informagdes sobre
a deficiéncia do filho, assim como ter a oportunidade para expressar sentimentos e tirar

davidas com profissionais especializados.

O estudo conduzido por Spinazola (2014), cujo objetivo foi comparar o bem-estar da
familia de criangas publico-alvo da Educagao Especial (PAEE), com idade de zero a trés anos
e de quatro a seis anos, assim como a qualidade da estimulagdo oferta, identificou haver
diferengas nas necessidades e nos recursos familiares conforme a faixa etaria das criangas. Por
sua vez, o estudo desenvolvido por Gualda (2015) observou diferengas entre necessidades,
recursos familiares, suporte social e niveis de estresse dependendo do tipo de escolarizagao da
crianga com deficiéncia. A autora apontou a importancia do conhecimento das demandas e
das necessidades familiares por parte dos profissionais que desenvolvem agdes voltadas para

as familias.

Considerando a importancia que a familia tem no desenvolvimento infantil e que
intervengdes e servicos voltados aos familiares podem ser benéficos para o desenvolvimento
da crianga com deficiéncia, levantou-se os seguintes questionamentos: quais s3ao as
necessidades das familias de criangas PAEE matriculadas na Educacao Infantil e no Ensino
Fundamental? Quais sdo os servigos oferecidos a estes grupos? Qual a opinido dos familiares

sobre tais servigos?

A partir dos questionamentos levantados, o estudo tem como objetivo descrever e
comparar a opinido das maes sobre os servigos oferecidos aos seus filhos PAEE matriculados

na rede publica de ensino na Educacdo Infantil e no Ensino Fundamental.
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2 Método

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos
da Universidade Federal de Sao Carlos — CEP/UFSCar (CAAE: 88918518.0.0000.5504). Foi
desenvolvida uma pesquisa descritiva, com a participagdo de 40 maes de criangas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ou sindrome de Down, que foram divididas em
dois grupos (G1 e G2). O G1 foi formado por 20 maes de criancas pré-escolares, com idade
entre trés e seis anos, que estavam matriculadas na rede municipal de trés municipios de
médio porte do interior do estado de Sdo Paulo, na etapa de Educacdo Infantil. O G2 foi
formado por 20 maes de criangas matriculadas no Ensino Fundamental até o terceiro ano, com

idade de seis a nove anos, provindas dos mesmos municipios.

No GI, a média de idade das maes era de 38,8 anos, variando de 28 a 49 anos. Em
relacdo a escolarizacdo, 50% das maes tinham ensino médio completo e 25%, ensino superior
completo. Quanto a profissdo, 55% das maes indicaram ndo exercer atividade profissional e se
dedicar aos cuidados dos filhos e do lar. A renda familiar mensal variou entre R$ 998,00 ¢ R$
6.500,00. A média de idade das criangas do G1 foi de 4,2 anos de idade, variando de trés a
seis anos. Em relacdo ao diagnostico, 20% das criangas tinham sindrome de Down e 80%
TEA. Quanto a escolarizag¢do, 80% das criangas frequentavam apenas a escola regular e 20%

a escola regular e a institui¢do de educacdo especial.

No G2, a média de idade das maes foi de 38,3 anos, variando de 28 a 58 anos. Em
relagdo a escolarizagdo, a prevaléncia foi ensino médio completo (40% das maes), seguido de
ensino superior completo (20%). Quanto a profissao/ocupacao, 50% das maes dedicavam-se
aos cuidados do lar. A renda familiar mensal variou entre R$ 998,00 ¢ R$18.000. No grupo
G2, a média de idade das criangas foi de oito anos. Em relacdo ao diagndstico, 5% tinham
sindrome de Down e¢ TEA, 15% tinham sindrome de Down, ¢ 80% tinham TEA. Na
escolarizagdo, 30% das criangas frequentavam a escola regular e instituicdo de educagdo

especial, e 70% criangas frequentavam somente a escola regular.

Como instrumento, foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturada, elaborado
por Spinazola (2018). O roteiro contém 18 perguntas, divididas em dois topicos: o primeiro
refere-se a informagdes sobre a escola, € o segundo, sobre as redes de apoio. O roteiro foi

submetido a avaliagdo de duas pesquisadoras da area de Educagdo Especial.
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Como procedimento de coleta de dados, apdés a aprovacdo da pesquisa pelo
CEP/UFSCar, em um dos municipios, a pesquisadora entrou em contato com as dirigentes de
cinco escolas municipais de Educacao Infantil e Ensino Fundamental. Apos aceite dos
dirigentes, foi estabelecido contato com as familias por meio de bilhete enviado na agenda dos
filhos, além de convites realizados por meio de contato telefonico ou via aplicativo de

mensagens (WhatsApp).

Com as familias dos outros dois municipios, os convites foram realizados por meio de
contato com trés grupos de familias de criangas com autismo e com sindrome de Down. A
pesquisadora conversou com as responsaveis pelos grupos e, em momento posterior,
apresentou a pesquisa as maes. Aquelas que tinham interesse em participar deixaram seus
telefones em uma lista para contato. Além disso, algumas maes procuraram a pesquisadora via
mensagens de WhatsApp manifestando interesse em participar da pesquisa por indicagcdo de

outras maes.

A coleta de dados foi realizada nas residéncias, com duracdo minima de 40 minutos ¢
maxima de 120 minutos. As entrevistas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas.
Os dados coletados a partir das entrevistas foram analisados por meio da andlise de conteudo,
através de elaboracdo de categorias com base nas questdes levantadas no proprio instrumento
de coleta de dados (Franco, 2008). Foram identificados dois eixos: (i) informag¢des sobre os

servicos oferecidos pela escola; e (i1) redes de apoio.

3 Resultados e discussao

A primeira parte das entrevistas tratou das informagdes sobre a escola. O eixo
contemplou as seguintes categorias: atendimento na escola, participacdo da familia no
atendimento, encaminhamento pela escola, pontos positivos da escola, pontos negativos da
escola, necessidade de ajuda, contribuicdo para os servigos, € expectativas quanto ao futuro

escolar.

3.1 Informacdées sobre os servicos oferecidos pela escola
O Quadro 1 compara o tipo de atendimento que os filhos recebiam na escola regular,

segundo relato das maes participantes.
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Quadro 1 - Relato das maes sobre o tipo de servi¢o que os filhos recebiam na escola
regular: comparagao entre G1 e G2.

Categorias Gl G2 Excertos dos depoimentos

Recebe, tem a sala de recursos e eles fazem o atendimento
duas vezes na semana (G1).

Atendimento na
sala de recursos

multifuncionais 35% 20% Sim, recebe o AEE na sala de recursos, que é contrario o
(SRM) (no horério da escola né, uma vez por semana, uma hora que ele
contraturno) fica 14 para ter o atendimento (G2).

Da educacgio especial, uma vez por semana, 50 minutos [...]
) ela fica na sala, ela atende outras criangas também, ndo é
Atendimento da exclusiva para ele. Esse tipo de atendimento na escola elas

educagdo especial 20% 20% falam de colaborativo (G1).

na sala regular ) »
Sim, ela estd com uma auxiliar da professora, que ¢ uma

educadora especial (G2).

Nao, s6 o pedagdgico mesmo. Brincar, ir na areia. Foi mais
para a escola para conviver, para ter amigos, para

Nﬁ(? recebe desenvolver, porque 14 ndo tem auxilio, a crianga especial
atendimento da 20% 25% (G1).

educagdo especial ) i
Nao. [...] A professora s6 cuida dele como cuida da sala

inteira [...] (G2).

Atendimento com
cuidadora na sala 15% 0%
regular

Ela tem a cuidadora dela, ndao tem educador especial. Tem a
moga que auxilia ela ali, em sala, nas atividades (G1).

Olha, ele estuda de manha e a tarde ele tem reforgo, no
horario contrario [...]. Mas a professora de educagéo especial
fica com ele na sala pela manha e a tarde. Entdo, ele estuda
de manha e volta a tarde de segunda. Ele fica com ela em

10% 15% torno de uma hora (G1).

Atendimento na
SRM e sala regular
com cuidadora ou
educadora especial Sim, ela recebe o atendimento de educagio especial uma vez
por semana, que ¢ o AEE, e ela também tem uma professora
de educag@o especial dentro da sala de aula (G2).

Nao sei. Porque nunca ninguém me falou nada na escola

3 1 0, 0,
Nao soube dizer 0% 10% (G2).
Entdo, na verdade na escola tem a parte de Educacdo
Especial que eles oferecem, esse ano eles me ligaram
Desisténcia do oferecendo o periodo contrario e eu falei que eu abriria mao
AEE por parte da 0% 10% até porque a gente mora longe da escola e a tarde ele vai na
familia instituigdo especializada, e 14 ele tem os atendimentos que

eu acho mais especificos do que os atendimentos que ele
teria na escola (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

Os dados do Quadro 1 apontam que no GIl, o atendimento na escola em
aproximadamente um ter¢o da amostra ¢ o atendimento educacional especializado (AEE), no
horério de contraturno, ofertado na sala de recursos multifuncionais (SRM) (35%). No G2,

25% das maes apontaram que os filhos ndo recebiam atendimento da educacao especial e 20%
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recebiam o atendimento em contraturno. Estes resultados levantam hipoteses importantes, em
destaque aos indicativos de que a crianga ndo recebe atendimento da educacdo especial. Esse
atendimento ¢ garantido por lei e deve ser ofertado aos alunos com deficiéncia (Brasil, 2013;

Brasil, 2015).

Outra questdo ¢ que talvez a crianga receba atendimento no mesmo turno, na
modalidade de ensino colaborativo e os pais ndo tenham conhecimento desse atendimento.
Muitas vezes, as escolas ndo comunicam os pais sobre os procedimentos adotados com os
filhos. Nao se sabe, pelos dados da pesquisa, se os pais foram ou ndo comunicados ¢ de que
forma isso foi realizado, mas vé-se, no entanto, que muitos deles relatam que os filhos nao

recebem qualquer tipo de atendimento.

Vale lembrar que a logistica do atendimento em relagdo ao contraturno ndo favorece a
participacdo de algumas criangas e, em alguns casos, as mies desistem do atendimento. E
necessario refletir sobre a demanda e a realidade das escolas e das familias, especificidades de
cada aluno e os diferentes formatos dos atendimentos, a fim de que seja garantido
atendimento e aprendizado aos alunos. Para que isso ocorra, a relagdo familia e escola precisa
ser estreitada, com aumento de didlogo e estabelecimento de uma relacdo de confianca.
Quando as familias se aproximam da escola, hd a possibilidade de identificar as demandas
familiares e também suas necessidades e de seus filhos, o que aumenta a probabilidade de as
criancas receberem atendimentos voltados para as suas necessidades e em formatos e horarios
nos quais as familias possam aderir. Tais aspectos sdo facilitadores da formagao de processos
proximais mais efetivos, que impulsionardo o desenvolvimento da crianga e da familia

(Bronfenbrenner, 2011).

O Quadro 2 compara o relato das maes do G1 e G2 sobre serem convidadas a

participar de algum atendimento na escola junto com os filhos.
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Quadro 2 - Relato das maes sobre o convite para participar de algum atendimento na
escola com os filhos: comparacao entre G1 e G2.

Categorias Gl G2 Excertos dos depoimentos

Nao, nunca me convidaram para participar de nenhum
atendimento com ele (G1).

Nunca foi convidada 65% 60% o L
Nao, imagina. A professora dele de apoio ndo fala nada
[...]1(G2).
S6 em reunido, quando a moga da educacdo especial vai
14, ai eles me chamam. Ela vai, faz uma avaliagdo ¢ uma
semana depois ela me chama, ai fica eu, a diretora, a
Somente reunides professora e a menina que cuida dela (G1).
b

0, 0, . . ,

eventos ¢ momentos 20% 20% Vira e mexe eu sou chamada (risos) porque ele &
solicitados agressivo, entdo acontece alguma coisa fora da casinha,

eles me chamam para eu estar conversando com ele, para
ver a medicacdo, mas para acompanhar atendimento
nunca aconteceu (G2).

Sempre fui convidada. Essa escola ela é muito familiar, eu
Ja participou 15% 20% gosto disso (G1).
Ja, no AEE (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

O Quadro 2 mostra que, em ambos os grupos, mais da metade das maes nunca foi
convidada a participar de algum atendimento do filho na escola. Conforme apontam Marins e
Cia (2019), ao aproximar a familia, a escola ndo apenas enriquece o desenvolvimento de suas
acdes pedagogicas como também pode contribuir para atender demandas familiares

relacionadas com o desenvolvimento das criancas PAEE.

Segundo Cia, Borges e Christovam (2014), a relacdo entre familia e escola ¢
fundamental para o desenvolvimento da crianga. As autoras também destacam que a maioria
dos pais ainda é convocada somente a estar na escola em dias de reunides e conselhos
escolares. Este fato ¢ considerado importante, porém os assuntos especificos sobre

escolarizagdo e desenvolvimento da crian¢a nao recebem devida dedicagao.

Nesse sentido, Silva, Cabral e Martins (2016) também evidenciam que os pais ainda
sdo convocados, em sua maioria, em ocasides especificas, tais como: resolu¢do de conflitos,
assinatura de autorizagdes, entrega de notas, reunides bimestrais ou para discussdes que
necessitam de interven¢des médicas ou da area da satde. O estudo conduzido por Martins
(2024, p. 63) junto a maes de criancas com e sem deficiéncia matriculadas nos primeiros anos
do Ensino Fundamental evidenciou que “[...] a escola, prioritariamente, solicita a presenca dos

familiares para tratar de doenga, comportamento inadequado e resolugdes de problemas”.
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Desse modo, os resultados do presente estudo podem indicar que a escola e os
professores necessitam refletir sobre o planejamento de agdes que oportunizem aos pais
acompanhar e participar de alguns atendimentos, até como forma de incentivar a continuidade

das estimulagdes ¢ intervengdes no contexto familiar.

Oportunizar aos pais momentos de aprendizagens para qualidade na estimulacdo e
interagdes com os filhos pode ser um recurso importante no desenvolvimento das
competéncias, que influencia positivamente os processos proximais (Narvaz; Koller, 2004;
Bronfenbrenner, 2011) e favorece a criacao de elos mais fortes entre familia e escola, em

nivel mesossistémico (Narvaz; Koller, 2004).

A comunicacdo entre familia e escola, no entanto, ¢ uma via de mao dupla (Silva;
Cabral; Martins, 2016) e os pais precisam indicar suas vontades e sugestdes, mesmo que

muitas vezes nao se sintam a vontade para tal comportamento.

O Quadro 3 compara o relato das maes do G1 e G2 sobre os encaminhamentos da

escola para servigos publicos.

Quadro 3 - Relato das maes sobre encaminhamentos da escola para servigos publicos:
comparacao entre G1 e G2.

Categorias G1 G2 Excertos dos depoimentos
Escola niio realizou A escola nunca fez nenhum tipo de encaminhamento (G1).
. 75% 90%
encaminhamento

Nao, ¢ tudo eu que corro atras (G2).

Foi quando me chamaram, quando ele tinha dois anos, que
ai foi quando falou do problema dele e encaminhou para a

Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
Escola realizou (G1).

. 25% 10%
encaminhamento ) .
A SRM mesmo encaminhou [...], encaminhou para a

Secretaria de Educagdo porque ele estava com deficiéncia no
aprendizado [...] (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

Os dados do Quadro 3 indicam que, em ambos 0s grupos, a maior parte das maes
mencionou que a escola nunca realizou encaminhamento para os servi¢os publicos. Convém
esclarecer que, para favorecer o processo de ensino e aprendizagem, faz parte do papel da
escola refletir, junto com os familiares, sobre os diferentes servicos que podem favorecer e

potencializar o desenvolvimento dos estudantes PAEE.
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Tais resultados ensejam algumas reflexdes. Tendo em vista a elevada demanda de
trabalho, as escolas podem atribuir aos familiares a responsabilidade por procurar
atendimentos. Outra hipotese ¢ que as escolas fazem os encaminhamentos para o setor
publico, mas os atendimentos nao sdo ofertados pela alta demanda. Sabe-se, porém, que a
maioria das escolas ndo conta com apoio de equipe multidisciplinar ao realizar os
encaminhamentos. Além disso, de modo geral, identifica-se que o professor especializado
assume a responsabilidade principal de realizar os encaminhamentos, na busca por
alternativas que funcionem para a familia e a crianca. Santana, Cia e Spinazola (2022)
destacam a importancia de uma equipe multidisciplinar atuante junto as escolas, assim como o

fortalecimento da relagdo entre as areas de Educagao ¢ Satde.

Os resultados também evidenciam a falta de didlogo e maior proximidade das familias
com as escolas, principalmente para auxiliar no processo de procura por Servigos e
atendimentos adequados para os filhos. O didlogo e a parceria colaborativa sdo fatores
fundamentais no processo de escolarizagdo dos alunos com deficiéncia; essa parceria exige
que ambos os lados tenham consciéncia da igualdade no processo de tomada de decisdes
acerca dos servigos relacionadas a crianca e a familia. Ainda ¢ possivel, portanto, constatar a

necessidade de amadurecimento na relagao (Silva; Mendes, 2008).

O Quadro 4 compara o relato das maes do G1 e G2 referentes aos pontos positivos da

escola.

Quadro 4 - Relato das maes sobre os pontos positivos da escola: comparagdo entre G1 e
G2.

Categorias Gl G2 Excertos dos depoimentos

[...] a sensibilidade dos professores, o cuidado, o tratamento

o fssionai com a crianga como um ser unico [...] (G1).
s profissionais em ) )
geral e a forma que 20% 25% Sao pessoas muito boas, tratam meu filho muito bem. Me

tratam as criancas tratam muito bem [...]. De maneira nenhuma deixam ele
excluido, nunca rejeitaram ele [...]. Nessa escola, tratam as
pessoas como devem se tratar seres humanos (G2).

Eles estdo abertos a conversar, qualquer divida a cuidadora

Abceor;tlli/r:rsfra 20% 0% procura conversar comigo, ela explica, o que acontece ela
fala (G1).
Ah, as professoras, elas procuram entender o jeitinho dele e
adequam da maneira delas, sabe? (G1).

Fsforgo por parte 10% 15% O que as professoras fazem né, que mesmo nao tend

das professoras ' q prolessoras €, que MEeSmo nao 00
apoio que deveria ter, mas eu vejo o esforgo delas em querer

ajudar (G2).
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Eu acho que um ponto principal € que ele esta aprendendo
mais, estd se desenvolvendo, estd falando mais [...]. Ele

Ajuda e appio no . . aprende bastante, esta bem desenvolvido e eu me sinto
desenvol'wmento 5% 25% satisfeita, gosto bastante de 14 (G1).
da crianca

O ponto positivo € porque ele esta tendo acompanhamento e
esta tendo evolugdo (G2).

Olha, eu gostei muito na hora que minha filha chegou, em

Relagdo com os 50, 15% que as criangas vieram atras dela, conhecer [...], eles ndo
pares tinham nenhum tipo de receio nem nada, ja chegaram e

brincaram com ela e eu, mée, fiquei babando (G2).

A diretora sempre buscou o que ele precisa para a escola,

Gestio da escola A A mesmo com muita dificuldade (G1).
A diretora de 14 eu achei muito legal, muito sensata (G2).
Qualidade da o o A escola eu ndo tenho o que falar ndo, ¢ uma escola boa
0% 10%
escola (G2).

[...] € uma escola bem estruturada com relagao ao local.
Espago. No geral assim, as salas de aula, as escolas do
estado sdo bem mais estruturadas em carteira, em material,
inclusive a programagdo de ensino (G2).

Estrutura fisica e
recursos 0% 5%
pedagdgicos

Eventos culturais e
festas organizadas 0% 5%
na escola

As festas que eles ddo sabe, culturais, eu acho muito legal
(G2).

Eu comecei a descobrir o autismo do meu filho por conta da
professora. Ela me chamou para conversar ¢ percebeu que
ele, em relagdo a turma, estava um pouco atrasado, ai
comecou a falar que ele ndo socializava e ai [...] eu falei para
ela “Sera que ele ¢ autista?” E ela falou “Olha, eu ndo posso
dizer porque eu nio sou profissional da area da satide, mas a
gente vai encaminhar ele para a Secretaria da Educagio”
(G1).

Identificagdo e
encaminhamento 5% 5%
da escola

Ah, de terem me alertado, né, porque eu acho que se eu néo
tivesse o encaminhamento da escola, se a escola nio tivesse
descoberto, eu nunca saberia que ele € autista, né (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

O Quadro 4 mostra que 20% das maes do G1 e 25% das maes do G2 indicaram como
aspectos positivos os profissionais da escola e a forma que tratavam as criancas. Na
sequéncia, o G1 apontou com 20% a abertura da escola para conversa e o G2, com 25% a
ajuda e apoio no desenvolvimento do filho. Corroborando com as falas das maes, no estudo
de Coelho, Campos e Benitiz (2017), as familias de criangas com deficiéncia mencionaram
como aspectos positivos a equipe da escola de modo geral e a maneira que tratavam as
criangas, destacando que as professoras eram carinhosas e dedicadas. Além disso, algumas

maes apontaram aspectos positivos frente ao desenvolvimento dos filhos.
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A relagdo dos aspectos positivos das escolas ¢ indicativa de que o ambiente escolar
estd sendo um espago de aprendizado e acolhimento para as criangas e suas familias. Quanto
maior essa proximidade entre os profissionais da escola com as criangas, maior a
probabilidade da criagdo de vinculos efetivos e de formacao de processos proximais, em nivel
microssistémico. Também auxilia na formagdo de uma relagdo de confianca entre familia ¢

escola, em nivel mesossistémico (Narvaz; Koller, 2004; Bronfenbrenner, 2011).

De modo geral, os aspectos positivos mencionados pelas maes sdo importantes nos
contextos escolares, mas ao mesmo tempo refor¢am a necessidade de ampliagdo da formacgao
dos professores, gestores e profissionais da escola, pois, para além de esfor¢o e tratamento
adequado, as familias anseiam por aprendizado e garantia de um ambiente realmente
inclusivo. Nesse aspecto destaca-se a importancia da gestdo do municipio, que realiza o
gerenciamento e aplicacdo dos recursos e verbas, pois muitas vezes as escolas podem ser suas
acoes limitadas principalmente por falta de recursos humanos. Tem-se a necessidade de
politicas publicas mais efetivas que promovam formagao e os recursos humanos necessarios

em nivel macrossistémico (Bronfenbrenner, 2011).

O Quadro 5 compara o relato das maes do G1 e G2 referentes aos pontos negativos da

escola.

Quadro 5 - Relato das maes quanto aos aspectos negativos da escola: comparacao entre
Gl e G2.

Categorias G1 G2 Excertos dos depoimentos

. ) Nao tenho o que falar deles. Se eu falar, vou ser muito
Nio 1dent1ﬁca 40% 20% injusta (G1).

ponto negativo )

Ah, ndo tem ponto negativo (G2).

O ponto negativo foi a partir do momento que ele recebeu
o laudo que ele tem autismo. Ele tem direito a ter uma
professora auxiliar, e quando foi levado isso para a
Problemas com a . . diretora, ela falou que ndo vai fazer diferenga nenhuma por

gestdo escolar 20% 10% causa da idade dele. Entdo, isso ¢ um ponto negativo (G1).

Em relagfo a gestdo acho que eles erram muito, porque o
bom funcionamento da escola depende muito deles
também (G2).

Essa questdo do atendimento, os professores ndo saberem
lidar, quando ele tem crise a professora ja chegou a falar
Falta de preparo 0 0 que ¢ birra dele [...], deixam ele de castigo em um canto,
SO 15% 20% L .
dos profissionais falam que ele ndo vai brincar, excluem ele muito das
coisas. Ela ndo sabe lidar, € isso que eu acho ruim [...]
(G2).
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Despreparo para receber criangas com deficiéncia. Eles
aceitam porque sdo obrigados, porque na verdade ainda
ndo tem condicdes e capacidade (G2).
Falta de Entdo, de suporte [...] esse ano a gente estd bem escasso, a
atendimento e 10% 30% gente estd com bastante dificuldade [...] (G1).
apoio Falta de apoio para resolver nossas dificuldades (G2).
[...] a falta do profissional da educagdo especial todos os
Falta de dias (G1).
proﬂssignais 10% 15% Queria alguém especializado na educagao especial, para
especializados poder ajudar ela nas atividades e inseri-la mesmo, incluir
[...] (G2).
Eu acho que o ponto mais negativo seria esse da estrutura
Falta de estrutura fisica. Eles tém poucos brinquedos 14, os pais que fizeram,
fisica adequada 10% 0% junto com o conselho da escola, uns brinquedos de pneu,
d pintaram e tudo, mas assim, da prefeitura mesmo tem
poucas coisas (G1).
O nuimero de criangas em sala [...] eu acho muito, 20, 25
¢
criangas para um professor, nessa faixa que ele tem, 3
EXC@SS? dg alurllos 59 15% anos, deveria ser dois (G1).
em sala de aula
A quantidade mesmo de alunos [...], sdo muitos alunos por
sala (G2).
Exclusdo da [...] o servigo publico, ele tem me oferecido muito pouco
crianca com 50, 0% na questdo da.escola. Tem professora falando que tem 20
deficiéncia no anos de experiéncia, que tem curso em educagdo especial,
ambiente escolar e ai trata meu filho com total exclusdo (G1).
A questdo de eles quererem colocar o atendimento da
educagdo especial no horario contrario do horario da aula.
ducagdo especial no h t do h da aul
Atendimento no 0% 59 E mais um obstaculo que eles causam para a familia,
contraturno ’ ’ porque tem um custo, a mae pode trabalhar no periodo
oposto e tem que ter outra pessoa para estar levando [...]
(G2).
Coisas que acontecem, ele fugia da escola, eles foram
Falta de cuidados 0% 5% pegar meu filho 14 na rua, perigo de alguém passar, levar
embora, sofrer acidente [...] (G2).
~ . ~ 1 A 3 f .
Niio aceitagdo de NegatlYo ¢ que eu ful conversar com a professora de apoio
cobranca por parte 0% 50, e ai veio a monitora e ficou do meu lado ouvindo a
dos ais conversa, porque eles acham que ¢ uma brincadeira, né [...]
p isso que ¢é triste para mim, ndo gostam de cobrancga (G2).
Preferiu ndo . x
! 0% 5% Tem pontos negativos, mas eu prefiro ndo comentar (G1).
comentar

Fonte: Elaborado pelos autores.

O Quadro 5 mostra que 40% das maes do G1 e 20% das maes do G2 ndo identificaram
pontos negativos na escola. Por sua vez, no G2, 30% das maes mencionaram a falta de apoio e
atendimento das necessidades da crianga e 20% apontaram a falta de preparo dos

profissionais. Em menor porcentagem, as maes do Gl identificaram os seguintes pontos
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negativos: falta de atendimento e apoio das necessidades, falta de preparo dos profissionais,
falta de profissionais especializados, excesso de alunos em sala de aula, problemas com a
gestdao escolar, falta de estrutura fisica adequada e exclusdo da crianca com deficiéncia no

ambiente escolar.

No G2, verificam-se com menor porcentagem os seguintes pontos negativos: falta de
profissionais especializados, excesso de alunos em sala de aula, problemas com a gestdo

escolar, falta de cuidados, e nao aceitagao da escola em relagdo a cobrangas por parte dos pais.

Coelho, Campos e Benitiz (2017) desenvolveram um estudo com pais de criangas com
deficiéncia intelectual sobre a trajetéria escolar dos filhos. Os relatos dos pais foram em
relacdo a necessidade de profissionais especializados em sala de aula para acompanhamento

dos filhos nas questdes académicas, o que corrobora com as falas das maes desse estudo.

As participantes de ambos os grupos também apontaram aspectos negativos que nos
fazem refletir sobre a realidade das escolas publicas, como numero excessivo de alunos em
sala de aula, o que impossibilita os professores de oferecerem aten¢do mais individualizada
para todos os alunos, incluindo os alunos com deficiéncia. Os problemas com a gestio escolar
demonstram mais uma vez a dificuldade da relagdao entre familia e escola, pois muitas vezes
os pais ndo tém acesso as informagdes ou tém acesso limitado, o que dificulta os familiares

entenderem sobre as demandas escolares € o que eles podem fazer para auxiliar.

Por fim, os pais do G2 explicitaram a questdo da ndo aceitagdo por parte da escola em
relagdo a cobrangas dos pais. Esse fato diz respeito a dificuldade de muitas escolas em lidar
com tais questdes com os pais ou mesmo em esclarecer para as familias aspectos relacionados
a propria organizagdo ou horarios € momentos para conversas, assim como oportunizar tais
ocasioes. Este fato produz em algumas familias a percep¢ao de que nao sdo bem-vindos na
escola. Essa falta de abertura pode ser proveniente de uma postura defensiva que algumas
escolas criam por achar que os pais de criangas com deficiéncias podem causar problemas e
questionamentos que, muitas vezes, a propria gestao ndo tem conhecimento de como lidar. Se
houvesse, portanto, maior abertura, didlogo ¢ uma percepcao de que ambos sdo parceiros,

talvez ndo haveria esses pontos negativos.

O acolhimento e a abertura que a escola oferta aos pais de criangas com deficiéncia ¢
essencial para a criacdo de uma relacao de confianca e de parceria entre a familia e escola, o
que também favorece a formagao de um vinculo positivo da crianca em relacdo a escola (Cia;

Silva, 2022).
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O Quadro 6 compara a opinido das mdes do Gl e G2 se a escola ajuda nas
necessidades em relacdo a duvidas sobre a crianga, servicos e demais assuntos trazidos por

elas.

Quadro 6 - Opinido das maes em relagdo a ajuda da escola nas necessidades de tirar
duavidas: comparagao entre G1 e G2.

Categorias Gl G2 Excertos dos depoimentos

Me ajuda, porque eu mando mensagem para a professora, para a
cuidadora, converso com a diretora. Eles estdo sempre abertos
quando eu estou com alguma davida, algum medo, alguma

A escola S0% ey questdo que estd me perturbgndo, eu vou l4 e converso, ¢ eles
ajuda ° ° explicam (G1).

A diretora me da suporte sim, eu tenho duvidas ela me explica, a
professora auxiliar dele me ajuda, nds marcamos reunido no

horario que elas possam me atender ¢ elas me ddo atengdo (G2).

A escola nio Nao ajuda em nada, a escola ndo esta sendo minha parceira (G1).
ajuda 4% 5% Nio. Nunca me ajudou (G2).
A familia que L4 na escola, para falar a verdade, quem tem ajudado mais 14 na
ajuda mais a 50, 10% escola, sou eu do que alguém 14 (G1).
escola Na verdade, sou eu que ofereco informacdes (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

Segundo dados do Quadro 6, 50% das maes do G1 e 45% das maes do G2 apontaram
que a escola ajuda no atendimento das necessidades familiares € no esclarecimento de
davidas. Por outro lado, em ambos os grupos, 45% das maes relataram que a escola ndo ajuda
neste quesito. Tais dados levantam problematizagdes para a realidade escolar, pois apesar de
termos uma porcentagem consideravel de maes que se sentem apoiadas, outra quantidade
significativa ainda relata ndo receber apoio da escola em relagdo as suas necessidades e

duvidas.

Pamplim (2005) afirma ser necessario a troca de informacdes entre pais e professores
para o desenvolvimento da crianga. Essa relagdo pautada na troca de conhecimentos e
informagdes pode potencializar as a¢des e aprendizagens da crianga com deficiéncia. Segundo
Moura (2024), para além de reconhecer a familia como fonte de informagdes relevantes para o
processo de escolarizagdo dos estudantes PAEE, a escola deve buscar conhecer e

compreender a realidade vivenciada pelos familiares, assim como suas necessidades.
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Nesse quesito, torna-se importante destacar que a escola deve ser um espago no qual
as familias encontram apoio e, principalmente, podem conseguir informagdes acerca de suas
demandas. Mesmo que as escolas ndo consigam responder ou atender a todos os
apontamentos dos pais, elas devem buscar informagdes e apoio nas instdncias superiores.
Além disso, algumas diavidas dos pais conseguem ser sanadas no ambito escolar com o
envolvimento da gestdo e professores, por isso a participacdo de todos os envolvidos no
processo de escolarizacao das criangas deve ser levada em consideragdao. Tais condutas da
escola favorecem a formagdo positiva da relagdo familia e escola em nivel mesossistémico

(Bronfenbrenner, 2011).

De acordo com o estudo desenvolvido por Sigolo, Rinaldo e Raniro (2015), maes de
criancas com deficiéncia destacaram a necessidade de um espago de escuta para a familia para
que os pais possam compartilhar, se reunir e trocar informacgdes, evidenciando que a escola
precisa se preocupar mais com as duvidas e as realidades das familias. Na pesquisa conduzida
por Brito e Silva (2019) a partir de entrevistas realizadas junto aos familiares de criangas com
deficiéncia, identificou-se como principais necessidades das familias: informagdo, suporte

social e acompanhamento profissional.

Segundo Christovam e Cia (2016), embora exista uma comunicagao entre a familia e a
escola, ambos nao conseguem potencializar essas situacdes. Planos de agdes, portanto, sao
importantes para tracgar estratégias de aproximacao e estreitamento da relacdo entre familia e

escola.

O Quadro 7 compara a opinido das mades do G1 e G2 sobre sua contribui¢do para que a

escola e os servicos oferecidos sejam melhorados.
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Quadro 7 - Opinido das maes sobre sua contribui¢do para melhorar a escola e os servicos
oferecidos: comparacao entre G1 e G2.

Categorias G1 G2 Excertos dos depoimentos
Ah, eu procuro imprimir coisas sobre autismo e levar para as
professoras, falar sobre as novas regras, eu procuro sobre
Conversando e legislagéo, imprimo, grifo ¢ levo para elas [...]. Ento, eu vou
oferecendo tentando dar dicas para elas de como lidar com as questdes da
informagdes sobre 35% 60% deficiéncia no geral, ndao s6 do meu filho, sabe (G1).
a deficiéncia do
filho Olha, eu tento buscar toda informagao que eu tenho e eu tento
passar tudo para eles, para que isso seja passado para minha
filha dentro da sala de aula (G2).
Nao, ndo porque essas coisas que eles fizeram criaram uma
barreira tdo grande que eu nem consigo estabelecer essa
Nio contribuo 35% 10% parceria, sabe (G1).
Nao. Eu poderia contribuir mais, mas no momento eu nao
posso (G2).
Olha, a gente acabava contribuindo financeiramente. Acho que
¢ a unica forma que eu contribuo (G1).
Contribuigdo 15% 15% Ah, sim. Eu ajudo nos eventos, eu ajudo bastante, contribui¢do
financeira de dinheiro também que a gente ajuda bastante, tanto para os
meus filhos como até para outras criangas que precisam [...]
(G2).
Eu vou atras, eu fico em cima. Ja vou na secretaria e nao esta
dando certo, entdo vou 14 no Ministério Pablico. Eu vou até o
o fim, fazer o possivel porque é um direito dele, fazer o possivel
Lutar pelos direitos 10% 15% (G).
dos filhos
Ajudo, quando eu vejo que eu preciso eu corro atras. Onde eu
vejo que tem buraco eu entro, quando eu sei que ele tem direito
(G2).

Convite para Nos temos um grupo e eu ’tent.o procurar convidar todas as
participacio no 59, 0% pessoas que eu conheco, até C}lldadores mesmo, uma vez por
arupo de mies més que tem o encontro na cidade, e eu estendo o convite a

todos (G1).

Segundo dados do Quadro 7, 35% das maes do G1 e 60% das maes do G2 relataram
contribuir com a escola e os servicos conversando e oferecendo informacdes sobre a
deficiéncia do filho. Na sequéncia, 35% das maes do Gl e 10% do G2 relataram ndo

contribuirem. Estes dados levantam questionamentos importantes; por exemplo, muitas

Fonte: Elaborado pelos autores.

familias sentem que ndo sdo bem-vindas na escola para contribuir.

Por outro lado, ha maes que ndo sabem de que forma colaborar ou que nao se sentem
capacitadas para opinar acerca de servigos e questdes importantes para melhorias do sistema.

Segundo Sigolo, Rinaldo e Raniro (2015), a colaboracao de pais de criangas com deficiéncia &
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compreendida como algo dificil, visto que a familia ¢ vista como um grupo que ndo pode
contribuir com programas educacionais. Cabe a escola, no entanto, reconhecer que o
conhecimento dos familiares sobre os progressos, dificuldades e vivéncias em contexto
familiar pode influenciar e traduzir-se em oportunidades pedagogicas, necessitando do olhar

dos profissionais da area para tal fato se concretizar.

Nesse sentido, destaca-se que muitas vezes a propria escola ndo cria oportunidades
para que os pais se sintam confortaveis em contribuir de maneiras mais efetivas. A sugestao
de criar momentos que possibilitem comunicagdo e troca entre pais e professores ¢ algo
interessante na busca pela parceria entre familia e escola (Ferraz; Aragjo; Carneiro, 2010).
Além disso, segundo Silva e Mendes (2008), pais empoderados tornam-se mais ativos nos
processos de contribuicdo e de igualdade nas decisdes, tornando-os capazes de colaborar para

além de comparecer as reunides ou somente informagoes sobre a deficiéncia.

3.2 Redes de apoio

O eixo redes de apoio contemplou as seguintes categorias: servigos publicos e
particulares, atendimento para a familia, principais necessidades familiares, e apoios
recebidos. As porcentagens das categorias foram analisadas a partir das falas das maes,

portanto as respostas das participantes poderiam ser contabilizadas em mais de uma categoria.

O Quadro 8 compara quais os atendimentos os filhos recebiam e se eram publicos ou

particulares.
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Quadro 8 - Servigos publicos e particulares que os filhos recebiam: comparacao entre G1 e
G2.

Categorias G1 G2 Excertos dos depoimentos

Atendimentos, todos que o meu filho faz sdo particulares,
porque no publico nds tentamos e ndo conseguimos. [...] Nos
pagamos fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, psicélogo,
hidroterapia, equoterapia, atendimento pedagogico

Particulares 40% 25% especializado e musicoterapia também (G1).

Publico, nenhum [...]. Meu filho faz atendimento pelo plano

de saude dele, e a psicologa ¢ do plano também. Além disso,

ele faz reforco escolar e aula de bateria, que sdo particulares
(G2).

Fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional particulares, e
psicopedagoga do municipio (G1).
Particulares e

: 359%, 40% Vamos no Hospital do Coragdo, é publico e a prefeitura leva a
publicos

gente nas consultas la. Ele passa com a fonoaudi6loga, com a
terapeuta ocupacional e com a psicopedagoga no particular
pelo convénio (G2).

Ele tem fonoaudidloga, psicologa e levo no Centro de
Atendimento Educacional Especializado, e tem as educadoras

Publicos 25% 35% especiais, e é tudo publico (G1).

Agora esta sendo tudo publico, na APAE, a fonoaudidloga, a
terapia ocupacional e a psicologa (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

No Quadro 8 observa-se que 40% das maes do Gl afirmaram que todos os
atendimentos da crianca eram particulares e, no G2, 40% das maes indicaram que os filhos
recebiam atendimentos particulares e publicos. Quanto ao atendimento exclusivo na rede

publica, 25% das maes do G1 e 35% das maes do G2 apontaram este aspecto.

Pereira, Bordini e Zappitelli (2017) identificaram caracteristicas sobre redes de apoio,
tais como: o acesso a servigos publicos especializados de satide e educagdo ¢ marcado por
longas filas de espera, causando uma demora no acesso; do mesmo modo, os pais
mencionaram a dificuldade com os planos de satde, que muitas vezes ¢ caro. Como no estudo
citado, as maes ainda precisam recorrer aos servicos particulares ou, como nos dois grupos,
associar servigos particulares e publicos, para que assim a crianca receba os atendimentos

necessarios.

Diante desse apontamento, observa-se que a minoria da populagdo do estudo recebe
atendimento na rede publica, o que demostra uma problematiza¢do, visto que todas as

criancas frequentam a rede publica de ensino. E imperativo que mais servigos publicos sejam
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ofertados para as familias e para as criangas com deficiéncia a fim de auxiliar em questdes de
saude fisica, emocional e at¢é mesmo financeira. Politicas publicas precisam ser
implementadas para a garantia desses servigos, pensando em nivel macrossistémico
(Bronfenbrenner, 2011). Esse fato demonstra as dificuldades e os desafios que as familias
enfrentam constantemente na busca por servigos e¢ a necessidade de recorrerem aos

particulares, mesmo com renda mensal insuficiente.

O Quadro 9 compara o relato das maes do G1 e do G2 se foi oferecido a familia algum

tipo de atendimento apds o diagnostico do filho.

Quadro 9 - Relato das maes sobre se a familia ja recebeu algum tipo de atendimento, apos
o diagnostico do filho: comparagdo entre G1 e G2.

Categorias G1 G2 Excertos dos depoimentos

Nao, nds precisamos, mas ndo recebemos (G1).

Nao recebemos e faz falta faz, né [...]. Nossa, no

Nao foi oferecido momento da noticia acho que foi o pior dia da minha
nenhum tipo de 50% 95% vida. Aquele dia foi um dos piores dias [...]. O bom ¢é
atendimento que meu marido estava ali do lado né, tanto eu quanto ele
ficamos muito chocados, mas ndo tivemos nenhum apoio
(G2).

Eu estava acima do peso, me descuidei totalmente, eu me
deixei de lado [...] ai a necessidade de um psicélogo, fago

.Acom.panham.ento acompanhamento de psicélogo pela Unimed (G1).
psicolégico particular e 35% 5% )
ou ptiblico Ja, ja recebi sim [...] porque quando minha filha nasceu,
eu levei um choque, né. [...] Ai tive ajuda de duas
psicologas (G2).

Publico ndo tem apoio nenhum do municipio para ajudar
essas maes [...], o plano de satide fez um grupo de apoio,
e a cada 15 dias a psicéloga conversa com as maes ou
com o responsavel, quem acompanha (G1).

Grupo de maes/apoio 15% 0%

Fonte: Elaborado pelos autores.

Conforme evidenciado no Quadro 9, nos dois grupos, a maior porcentagem foi em
relacdo a nunca terem recebido nenhum tipo de atendimento apos receberem o diagndstico
dos filhos. Vale destacar que 35% das maes do G1 e 5% das maes do G2 receberam ou

recebem atendimento publico ou particular.

Oliveira e Poletto (2015) evidenciaram que o apoio as maes e aos familiares apos o
diagnostico merece atengdo, pois auxilia na manutencdo da satide emocional e favorece os

cuidados com os filhos. Destaca-se ainda que esse atendimento requer uma abordagem
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multiprofissional, enfatizando a importancia do suporte psicoldgico para elaboracdo de
sentimentos, acolhimento e compartilhamento de angustias e dividas sobre a crianga e seus

proprios sentimentos.

Além disso, quando os apoios sdo estendidos e oferecidos aos pais, filhos e familiares
todos sdo influenciados positivamente, pois as pessoas € os processos dentro do contexto

familiar sdo interligados (Bronfenbrenner, 2011).

O Quadro 10 compara o relato das maes do Gl e G2 sobre suas principais

necessidades.

Quadro 10 - Relato das maes sobre suas principais necessidades: comparacao entre G1 e
G2.

Categorias G1 G2 Excertos dos depoimentos

Ter profissionais mais focados na sindrome de Down, porque
vocé vai, por exemplo, em um fonoaudidlogo, atende tudo, é
bem amplo, entdo eu queria “Nossa, aquele profissional é

Atendimentos com direcionado na sindrome de Down”, ele entende, da dicas
1 1 0, V) ~ , . .
proﬁgspnam 30% 25% sobre, entdo acho que € de ter alguma coisa mais focada (G1).
especializados

Eu acho que é mais a crianga, o atendimento ¢ muito precario,
demora muito tempo para darem, ndo ddo uma certa
prioridade ainda, entdo fica dificil (G2).

Financeira por causa do plano, porque se eu conseguisse o
tratamento dele pelo SUS facilitaria, e deixaria o plano para as
emergéncias da vida (G1).

Apoio financeiro . . . . .
em diversos 30% 10% Eu acho que hoje, a minha maior necessidade ¢ a financeira

[...] entdo, a gente gasta muito com combustivel, que isso ndo
daria para fazer de onibus, seria impossivel, meu filho usa
fralda até hoje para dormir [...]. Ent3o, nosso maior problema
hoje ¢ o financeiro [...] (G2).

ambitos

Eu acho que o atendimento psicologico seria excelente, se a
gente tivesse uma rede de apoio maior, principalmente na area
de educag@o, porque na verdade nos precisamos de todo tipo
de apoio [...] (G1).

Apoio aos membros 25% 25% Meu marido acredito que tenha necessidade de um apoio. Eu
familiares acredito que sim. Quando fomos a primeira vez no psiquiatra,
o psiquiatra olhou para ele e falou “vocé também esta no
espectro”, eu brinquei e falei que era a Uinica normal na casa,
entdo ele ndo entende e ndo aceita, porque ele também tem,
mas nunca teve ajuda, né (G2).

Eu acho minha agenda muito lotada, fico muito cansada.

Tempo para si Precisaria de um tempo para descanso (G1).

propria e para os 5% 10% Preciso de um tempo mais para mim (G2).

filhos
Olha, minha maior dificuldade ¢ que eu passo pouco tempo

com minhas filhas, porque eu acabo ficando com elas o tempo
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da manha, a tarde elas vao estudar, e quando elas voltam, as
vezes eu consigo pegar elas na escola, as vezes ndo, e eu vou
trabalhar e s6 volto de madrugada. Entdo minha maior
necessidade seria de tempo para ficar com minhas filhas (G2).

Vamos dizer assim, comegar pela escola, que a escola comega
a se especializar e se adaptar ao aluno [...] a abordagem tem

itaca R . ~
Capacitacio da 0% 20% que ser diferente, tudo tem que ser diferente, com relagéo a

escola . o . .
escola, €, se especializar um pouquinho mais em
aprendizagem, porque ¢ muito importante [...] (G2).
Nao soube 0 N . < . ,
. 5% 15% Assim, eu ndo tenho uma necessidade especifica (G1).
especificar

Fonte: Elaborado pelos autores.

O Quadro 10 mostra que as principais necessidades no G1 eram em relagdo a oferta de
atendimentos para os filhos PAEE com profissionais especializados e necessidades de cunho
financeiro (30%). O G2 apresentou necessidades em relagdo ao apoio aos membros familiares
(25%), ao atendimento para a crianga com profissionais especializados (25%) e a capacitagao
da escola (20%). Segundo Barbosa, Balieiro e Pettengill (2012), os servigos da area da satde
devem ser centrados na familia, ndo somente na crianga com deficiéncia, com politicas
publicas que garantam apoio emocional e financeiro. Tais programas devem ter como
proposito potencializar as capacidades das familias, com agdes preventivas e terapéuticas,
influenciando dessa maneira a qualidade de vidas dos familiares. Pesquisas mostram efeitos
mais positivos em intervencdes que sao realizadas de acordo com as demandas das familias,
pois possibilitam maior comprometimento ¢ melhora no bem-estar das criancas e dos
familiares também (Barba, 2018), por meio da formacdo de processos proximais mais
frequentes e efetivos, que sdo impulsionares do desenvolvimento infantil e dos familiares

(Bronfenbrenner, 2011).

O Quadro 11 compara o relato das maes do G1 e G2 sobre a quem recorrem quando
precisam de ajuda para tirar duvidas, informacdes e esclarecimentos sobre o desenvolvimento

e o comportamento dos filhos.
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Quadro 11 - Relato das maes sobre a quem recorrem quando precisavam de ajuda:
comparacao entre G1 e G2.

Categorias Gl G2 Excertos dos depoimentos
Profissionais que Eu sempre estou conversando com a psicéloga, as
atendem/acompanham os 45% 40% terapeutas, os profissionais da drea que ele passa (G1).
filhos A psicologa dele (G2).

Entdo, quando eu estou com muita duvida, geralmente sdo
Grupo de mies/apoio 35% 20% as meninas do grupo de apoio que me ajudam (G1).

O grupo de mées de autista (G2).

Olha, a principio, quando preciso tirar uma diavida,
primeiro eu procuro no Google e vejo se € cientificamente
provado, se teve pesquisa, ¢ vou pesquisando (G1).

Pesquisas na internet 20% 35% Eu acho que hoje em dia a primeira coisa que a gente

recorre € ao computador. A primeira coisa quando vocé

tem uma duvida ¢ ir para a internet, e vocé vai procurar,
vai pesquisar, e vai fazer isso (G2).

Sempre quando eu vou pegar ele na escola eu pergunto,
eu perco uns minutos 14, e a professora sempre me da essa
atencdo, quero saber se ele comeu, como ele foi, se ele se
estereotipou, se ele..., sei 14, qualquer coisa, e dividas eu
converso com a professora, com o coordenador, converso
Escola especial e regular 20% 15% com a merendeira, converso com a porteira, porque todos
ficam olhando meu filho (G1).

Eu recorria a APAE, a supervisora de 14, fonoaudi6loga,
essas coisas, agora falo aqui na escola ou vou na escola
especial (G2).

Eu vou atras de médico para saber o que a gente pode
fazer porque a gente fica preocupada. Sera que ela é uma
menina normal? Porque ela esté atrasada? Essas coisas
(G2).

Médicos 0% 20%

Eu pergunto para minha patroa, que ¢ minha amiga
também. Ai ela sempre me ajuda. Ela mexe com criangas
que tem problema mental, e ai de vez em quando ela leva
as alunas, leva 14 para casa dela e elas tiram ddvidas (G2).

Amigos 0% 10%

A gente ndo tem ninguém para recorrer (G1).

Ninguém 5% 5% Eu ndo sou muito de pedir ajuda e de perguntar eu tento
entender ele, conversar com ele (G2).

Fonte: Elaborado pelos autores.

O Quadro 11 indica que as maes do Gl recorriam com maior frequéncia aos
profissionais que atendiam/acompanhavam os filhos e ao grupo de maes/apoio. J& no G2,

40% das maes também apontaram recorrer aos profissionais que atendiam seus filhos.

Alguns estudos de intervengdes e grupos de maes indicam a importancia dessa rede de

apoio e corroboram com os dados explicitados pelas maes. Nobre, Montilha e Temporini
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(2008) destacaram em seu estudo que o grupo de maes possibilitou maiores conhecimentos
acerca da deficiéncia, tipos de intervengdes e trocas de vivéncias. Azevedo (2014) revelou
que, durante a interven¢ao realizada por meio de um grupo de maes de criangas com
deficiéncia, as participantes puderam expressar suas dificuldades, potencialidades e
sentimentos, assim como esclarecer davidas e trocar opinides. Por sua vez, Boufleur (2021)
implementou e avaliou um programa de apoio voltado aos familiares de criangas com
autismo. Os resultados evidenciaram que o programa contribuiu para o compartilhamento de
experiéncias e informagdes entre os participantes, assim como para o empoderamento das

familias.

As pesquisas na internet também foram mencionadas por 20% das maes no G1 e 35%
no G2, mostrando-se uma fonte de informacdo com grandes facilidades na atualidade; no
entanto, a qualidade e veracidade das informagdes ndo sdo totalmente controladas, portanto
conteudos e informagdes disponibilizadas devem trazer seguranga ao usuario, tornando-se um

fator de saude publica (Moretti; Oliveira; Silva, 2012).

Outro resultado a ser destacado ¢ o fato de 20% das maes do G2 apontarem os
médicos como fonte de suporte. Apesar dessas maes ja terem vivenciado a fase dos primeiros
anos de vida e diagndstico do filho, os médicos ainda sdo procurados para esclarecimentos e

orientagdes quanto ao desenvolvimento da crianca.

Segundo Brofenbrenner (2011), os contextos influenciam e sdao influenciados pela
pessoa em desenvolvimento. Nesse sentido, esses contextos nos quais as maes recorrem
poderiam ter uma relagcdo mais proxima e causar tais influéncias uns sobre os outros. Alguns
exemplos interessantes seriam: reunides entre os profissionais que atendem a crianca,
professores e os pais, participacdo dos professores em alguns encontros do grupo de maes,
abertura de espaco na escola para as maes de criancas com deficiéncia ponderarem suas
davidas em relacdo aos filhos, disponibilizacdo de pesquisas, sites e blogs com informagdes

confidveis, assim como os pais indicarem videos e sites aos professores.

4 Consideracgoes finais

Os resultados obtidos possibilitaram refletir sobre a perspectiva das maes de ambos os
grupos sobre os servigos relacionados com a escola na qual estd matriculada a crianga PAEE.

Quanto as informagdes e aos servicos, destacam-se relatos importantes: identificou-se que
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havia criangas PAEE que ainda ndo recebiam atendimento educacional especializado, servigos
insuficientes, falta de profissionais e/ou dificuldades no encaminhamento para os servigos
existentes. Além disso, pode-se supor que os filhos recebiam atendimento sem o
conhecimento dos familiares, indicando auséncia ou dificuldade na comunicagdo entre a
escola e as familias. Ademais, as escolas, em sua maioria, ndo faziam encaminhamentos para
servigos publicos, indicando a importancia da comunicagdo entre a escola e a familia na busca
pelos servigos mais adequados para cada contexto familiar ou at¢ mesmo a dificuldade que a
escola enfrenta em realizar esses encaminhamentos, visto a falta de apoio de uma equipe

multiprofissional que ofere¢a apoio e auxilio nos encaminhamentos necessarios.

Quanto aos pontos positivos indicados pelas participantes, a maior porcentagem
relacionou-se a forma como os profissionais da escola tratavam os seus filhos. Por sua vez, os
aspectos negativos concerniam problemas da gestdo, falta de preparo profissional e auséncia

de profissionais especializados.

Na categoria redes de apoio, os relatos demostraram que o suporte ofertado ainda era
fragil e, em algumas situacdes, ndo acontecia. A maioria das maes dos dois grupos apontou
nunca terem sido oferecidos apoio ou atendimento aos familiares, o que indica a importancia
dos servigos ¢ atendimentos ampliarem a visdo do publico, pois para além dos filhos, as
familias também apresentam demandas e necessidades que precisam ser atendidas. O
resultado indica haver um distanciamento entre as areas da Educa¢do e da Saude; como
consequéncia, os resultados indicaram que a maioria das maes do G1 mencionou recorrerem a
servigos particulares para os filhos e, do G2, a servigos publicos e particulares. Nesse sentido,
as agoes filantropicas e grupos de apoio criados por maes e profissionais torna-se um contexto

de suporte para essas familias.

De modo geral, os resultados contribuem com a indicagdo de demandas a serem
sanadas por programas e servicos voltados as maes de criangas PAEE matriculadas na
Educagao Infantil € no Ensino Fundamental. Além disso, o estudo reune informagdes acerca
da falta de organizagdo dos municipios na garantia de servigos publicos a estas familias, assim
como questdes pertinentes em relacdo aos servigos das escolas, o que consequentemente

influencia o processo de inclusdo escolar.

Os resultados também evidenciaram a fragilidade e, ao mesmo tempo, a importancia

da relacdo entre familia e escola, contribuindo com pontuacdes relevantes que podem ser
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utilizadas no planejamento de agdes a serem propostas pela escola, tais como grupos de pais,
formagao de professores e gestores, apoio e parceria com projetos e programas filantropicos.
O conjunto dos resultados apresenta subsidios relevantes para a reorganizacao dos servigos
escolares, de modo a favorecer a pareceria entre familias e escolas e contribuir com o
processo de inclusdo escolar, assim como para a elaboracdo de politicas publicas que

contemplem as diferentes demandas dos familiares das criancas PAEE.
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