UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
THAIS CAROLINA ALBACH CARNIEL

ADAPTACAO AO DIAGNOSTICO E EXPECTATIVA FAMILIAR SOBRE
AUTONOMIA DE FILHOS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA.

CURITIBA
2022



THAIS CAROLINA ALBACH CARNIEL

ADAPTACAO AO DIAGNOSTICO E EXPECTATIVA FAMILIAR SOBRE
AUTONOMIA DE FILHOS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA.

Dissertacao de mestrado apresentado ao
curso de Pés-Graduacdo em Educacao,
Setor de Educacao, Universidade Federal
do Parana, como requisito parcial a
obtencdo do titulo de Mestre em
Educacéo.

Orientadora: Profa. Dra. Maria de Fatima
Minetto
Co-orientador: Prof. Dr. Vitor Franco.

CURITIBA
2022



DADOS INTERNACIONAIS DE CATALOGAGAQ NA PUBLICAGAO (CIP)
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
SISTEMA DE BIBLIOTECAS - BIBLIOTECA DO CAMPUS REBOUCAS

Carniel, Thais Carolina Albach.

Adaptacéo ao diagndstico e expectativa familiar sobre autonomia
de filhos com deficiéncia intelectual e transtorno do espectro autista /
Thais Carolina Albach Carniel — Curitiba, 2022.

1 recurso on-line : PDF.

Dissertagdo (Mestrado) — Universidade Federal do Parana, Setor
de Educagédo. Programa de Pés-Graduagao em Educacéo.

Orientadora: Prof® Dr* Maria de Fatima Minetto

Coorientador: Prof. Dr. Vitor Franco

1. Educacgéo — Estudo e ensino. 2. Autismo. 3. Criangas autistas -
educacgao. 4. Criangas com transtorno do espectro autista. I. Silva,
Maria de Fatima Minetto Caldeira. Il. Franco, Vitor. lll. Universidade

Federal do Parana. Programa de Pés-Graduacdo em Educacio. IV.
Titulo.

Bibliotecaria: Maria Teresa Alves Gonzati CRB-9/1584




TERMO DE APROVACAO

Os membros da Banca Examinadora designada pelo Colegiado do Programa de Pés-Graduagdo EDUCAGAQO da Universidade
Federal do Parana foram convocados para realizar a arguigdo da dissertagdo de Mestrado de THAIS CAROLINA ALBACH
CARNIEL intitulada: ADAPTAGAO AO DIAGNOSTICO E EXPECTATIVA FAMILIAR SOBRE AUTONOMIA DE FILHOS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL E TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA, sob orientagao da Profa. Dra. MARIA DE FATIMA
JOAQUIM MINETTO, gue apds terem inquirido a aluna e realizada a avaliago do trabalho, sdo de parecer pela sua APROVAGCAO
no rito de defesa.

A outorga do titulo de mestra esta sujeita 8 homologacéo pelo colegiado. ao atendimento de todas as indicacbes e corregdes

solicitadas pela banca e ao pleno atendimento das demandas regimentais do Programa de Pds-Graduagao.

CURITIBA, 20 de Junho de 2022.

Assinatura Eletronica
11/07/2022 16:09:04.0
MARIA DE FATIMA JOAQUIM MINETTO

Presidente da Banca Examinadora

Assinatura Eletronica
12/07/2022 17:50:46.0
LEANDRO KRUSZIELSKI
Avaliador Externo (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA)

Assinatura Eletronica
13/07/2022 15:39:48.0
SIMONE SOUZA DA COSTA SILVA
Avaliador Externo (UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA)

Rockefeller n® 57 ? Rebougas - CURITIBA - Parana - Brasil
CEP 80230-130 - Tel: (41) 3535-6255 - E-mail: ppge.academico@ufpr.br
Documento assinado eletronicamente de acordo com o disposto na legislacdo federal Decreto 8539 de 08
de outubro de 2015. Gerado e autenticado pelo SIGA-UFPR, com a seguinte identificacdo tnica: 205167
Para autenticar este documento/assinatura, acesse
https://www.prppg.ufpr.br/siga/visitante/autenticacaoassinaturas.jsp e insira o codigo 205167




AGRADECIMENTOS

Agradeco primeiramente a Deus, por ter me dado forgas para chegar até
aqui, por ouvir minhas oracdes, e também por nao as atender quando sabia que
nao seria o melhor para mim, sei que o caminho que tracei foi para meu bem e
qgue se nao fosse deste jeito, ndo teria tomado o rumo que tomou.

Aos meus pais, Gilmar e Nelsi Carniel, por todo o apoio nesta
caminhada, vocés sempre me apoiaram em meus estudos, obrigada também por
sempre estarem ao meu lado.

A minha avo, Maria Ivone Ruppel, por ter sido amparo em meio aos
meus choros, por ter sido rede de apoio e minha forca em meio a depressao que
passei nestes ultimos anos de Pandemia.

Ao meu padrinho Erondi Albach e meu primo Luis Giovani Albach, por
serem partes importantes de minha vida, por me distrairem em nossos jogos de
domingo a noite.

As minhas amigas e amigos Camilla Ludke Wegher e Gustavo Wegher,
Thamires Quadros e Isabel Correia, por me ouvirem, pelo encorajamento e
paciéncia, e principalmente por ndao ter me deixado desistir da jornada
académica. Obrigada por todo apoio! Vejo em vocés a torcida pelo meu sucesso!

Ao meu irm&o Thiago Carniel, por existir em minha vida e pelos
momentos que passamos juntos. Sei que vocé também torce pelo meu sucesso!

Ao pastor Cristiano Mendes, por ouvir e ser amparo para minha familia
quando precisou.

A minha prima Adriele Conti, por e ensinar o que é resiliéncia e por me
ensinar a ter for¢a na vida.

A profa. Maria de Fatima Minetto, por ter aberto as portas de seu
laboratério para mim e confiado em meu potencial desde o comeco da
graduacao. Obrigada também pela paciéncia e empatia nestes 2 anos, foram
essenciais para que eu pudesse chegar até aqui.

Ao prof. Vitor Franco, por ter embarcado na ideia proposta e aberto as
portas. Suas ideias e questionamentos contribuiram para a lapidagado deste

trabalho.



Aos professores que participaram da banca de qualificacdo (prof.
Leandro e profa. Simone); as contribuicdes de vocés foram enriquecedoras e
possibilitaram o desenvolvimento de minha pesquisal

As APAEs do Parana, por terem abracado a ideia deste trabalho, me
ajudando a divulga-lo também as familias com menos acesso aos meios de
comunicacdo. Agradeco principalmente ao prof. Dr. Rui Piloto, por ter aberto as
portas da federacao para nossa equipe.

A equipe do LAPEEDH que, em suas diferentes configuragées, devido a
pandemia de COVID-19, ao longo desses dois anos, demonstrou interesse e
contribuiu com esta pesquisa, em especial para minha querida Angel Miriade e
ao André Choinski que estiveram comigo em varias ocasides para me ajudar a
pensar na escrita e analise deste trabalho.

A todos vocés, meu muito obrigada.



Como pode uma pessoa estruturar um Eu, em especial a
dimensao social do Eu, vivendo em lugares e em relagoes
sociais sem tempo e sem histéria, sem passado e sem
futuro? Como pode alcangar suas autonomias possiveis
vivendo em realidades e em situagées que nao preveem as
autonomias?

Montobio & Lepri, 2007



RESUMO

A pessoa com deficiéncia esteve por muito tempo sob um olhar
reducionista, determinista e simplista, com foco apenas no diagnédstico. As
crencas da familia acerca da crianca com deficiéncia podem funcionar tanto
como um aspecto de protecao quanto de vulnerabilidade, se fazendo necessaria
a pesquisa neste campo de conhecimento para a promog¢ao progressiva da
autonomia das pessoas com deficiéncia. Este estudo tem como objetivo
geral relacionar a adaptagao de pais e maes ao diagnostico dos filhos com
Deficiéncia Intelectual ou Transtorno do Espectro Autista com a expectativa
sobre a autonomia dos filhos. Trata-se de uma pesquisa descritiva, comparativa
de carater qualitativo e transversal. Os participantes sdo 352 pais, maes ou
responsaveis de criancas com diagnostico de deficiéncia intelectual ou
Transtorno do Espectro Autista que ja estavam cadastrados no banco de dados
do Laboratério LAPEEDH (Laboratério de Pesquisa em Educacido sobre o
Desenvolvimento Humano) da Universidade Federal do Parana ou que fagam
parte da APAE - PR. Os formularios foram respondidos e formados através de
uma plataforma gratuita de aplicagdo de questionarios “google forms”. Foram
utilizados dois questionarios € uma escala, sendo eles: 1 - Questionario
sociodemografico; 2 - EPAD- Escala Parental de Adaptagdo a Deficiéncia;
3- Questionario de expectativas sobre a autonomia. Os resultados demonstram
uma boa adaptagdo dos pais e maes ao diagnostico dos filhos e uma boa
perspectiva expectativa dos pais em relagao a futura autonomia dos filhos. Pode-
se afirmar, ainda, que quanto maior autonomia maior a expectativa da
autonomia, porém nao foram encontradas correlagcbes entre a expectativa de
autonomia e a dimensao Desenvolvimento da escala EPAD.

Palavras chaves: Autonomia; Familia; Criangca com deficiéncia



ABSTRACT

The person with a disability was for a long time under a reductionist,
deterministic and simplistic look, focusing only on diagnosis. The family's beliefs
about the child with a disability can function both as an aspect of protection and
vulnerability, making research in this field of knowledge necessary for the
progressive promotion of the autonomy of people with disabilities. This study has
as general objective to relate the adaptation of fathers and mothers to the
diagnosis of children with Intellectual Disabilities or Autism Spectrum Disorder
with the expectation of the children's autonomy. This is a descriptive,
comparative, qualitative and transversal research. Participants are 352 fathers,
mothers or guardians of children diagnosed with intellectual disability or Autism
Spectrum Disorder who were already registered in the database of the LAPEEDH
Laboratory (Laboratory for Research in Education on Human Development) at
the Federal University of Parana or who are part of APAE - PR. The forms were
answered and formed through a free platform for the application of questionnaires
"google forms". Two questionnaires and a scale were used, namely: 1 -
Sociodemographic questionnaire; 2 - EPAD- Parental Disability Adaptation
Scale; 3- Questionnaire of expectancy about autonomy. The results demonstrate
a good adaptation of fathers and mothers to the diagnosis of their children and a
good perspective on the expectations of parents regarding the future autonomy
of their children. It can also be said that the greater the autonomy, the greater the
expectation of autonomy, but no correlations were found between the expectation
of autonomy and the Development dimension of the EPAD scale.

Keywords: Autonomy; Family; child with disabilities
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APRESENTACAO

O motivo pelo qual este trabalho comegou a ser idealizado foi o interesse
sobre a autonomia das pessoas com Deficiéncia Intelectual (D.l) e a colaborag&o
para a sua qualidade de vida. Este interesse esteve presente em minha vida
desde a infancia, quando tive o privilégio de poder conviver com minha prima
Adriele, que, dentre todas as suas dificuldades de saude, me ensinou o que é
resiliéncia.

Por consequéncia, minha vida académica foi voltada para esta area do
conhecimento, quando desde o comecgo, os olhos brilhavam para conhecer mais
como funcionavam as teorias, como aconteciam as intervencdes na pratica e
meu anseio em saber se conseguiria ajudar alguém a se desenvolver.

Foi entdo, participando da Iniciacdo Cientifica dentro do programa
PRACRIANCA (Programa de Ateng¢ao a Crianca com Risco Estabelecido ao
Desenvolvimento) e atuando no projeto de extensdo em categoria voluntaria (ou
seja, sem receber bolsa de estudos para tal) no Ambulatorio de Sindrome de
Down (Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana - HC-UFPR) sob
orientagao da professora Doutora Maria de Fatima Minetto, que me foi possivel
vivenciar muitas construcoes e desconstrucdes de ideias e conhecimentos, e
onde a sede de adentrar ao mestrado, e conhecer ainda mais, comegou.

A casuistica desta pesquisa se refere a grande demanda das pessoas
com deficiéncia que, segundo o censo de 2010 do Instituto Brasileiro de
Geografia e estatistica (IBGE, 2010), representam 23,9% da populagao de todo
territério nacional (18,6% deficiéncia visual; 7% deficiéncia motora; 5,10%
deficiéncia auditiva; 1,4% deficiéncia intelectual).

Este numero poderia ser ainda maior se no censo de 2010 ja fossem
acrescentadas as pessoas com Transtornos do Espectro Autista (TEA). No Brasil
estima-se que o predominio de TEA equivale a 27,2 casos para cada 10.000
habitantes de 5 a 18 anos (GOMES, et al, 2015, p. 113).

Esse expressivo numero de casos reforca a necessidade de pesquisas na
area das familias com pessoas com deficiéncia, mais precisamente no que se

refere aos processos de adaptacao e ao desenvolvimento de sua autonomia, a
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fim de melhorar a qualidade de vida destas pessoas e de suas respectivas
familias.
A presente pesquisa sera apresentada da seguinte forma:

- Introducdo: Nesta secédo serdo descritos os conceitos, com base
na literatura cientifica, que servem como pilares para a construgao
dos trés estudos que serao apresentados na sequéncia. Pretende-
se, a partir desta exposic¢ao, contextualizar a tematica pesquisada,
assim como apresentar o desenvolvimento tedrico dos constructos
em questao.

- Objetivos: Pretende-se expor quais o0s objetivos gerais e
especificos tracados para este trabalho.

- Pesquisa bibliografica: Com intuito de aprofundar os conceitos,
como os de - Bioecologia e a Familia; Deficiéncia; Familia e o
Impacto da Deficiéncia; Suportes e a Autonomia.

- Meétodo: Apresentacédo de como foi realizada a pesquisa, quais 0s
participantes, locais, aprovagao do comité de ética.

- Resultados: Discussao e apresentacdo dos dados encontrados,
relacionando-os com a literatura apresentada.

- Consideragdes finais: Espera-se com este, fazer um resumo geral

do trabalho, apontando os principais resultados e conclusoes.

1. INTRODUCAO

O contexto familiar € um dos principais e de espagos de
desenvolvimento infantil, e, portanto, do desenvolvimento da crianga com
deficiéncia. A pesquisa nesta area do conhecimento se faz importante pela
contribuicao para a qualidade das relagdes intra-familiares e o seu entendimento.
(CORREA, MINETTO, CREPALDI, 2018; MINETTO; CRUZ, 2018; BHERING;
SARKIS, 2009).

Ao reconhecer a familia como primordial para o desenvolvimento
infantil em uma perspectiva Bioecologica do Desenvolvimento
(BRONFENBRENNER, 2002; 2011), um novo paradigma sobre a tomada de

decisao de questdes acerca das criangas com deficiéncia torna-se presente, no
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qual entende os sujeitos como ativos em seu processo de desenvolvimento,
sendo influenciadores e influenciados em seus processos, contexto e tempo.

Ao pensar na importéncia da interagédo reciproca e progressivamente
mais complexa entre um individuo biopsicossocial em atividade e pessoas,
objetos e simbolos existentes em seu ambiente imediato, bem como na
influéncia das crengas e perspectivas da familia em tomada de decisdes e
comportamentos, reconhece-se que as crencgas e perspectivas de uma dada
familia e de seu contexto podem influenciar nas escolhas de adultos em relacao
a criacado de seus filhos. Mesmo que inconscientemente ha uma influéncia
acerca das metas para com o seu desenvolvimento e formas de criagao das
mesmas (BROFENBRENNER, 2011; BHERING; SARKIS, 2009).

Nota-se, entdo maior consciéncia dos pais sobre a tomada de decisbes
em relagao ao futuro do filho, incluindo interesse sobre conhecimentos mais
técnicos, e investimento em buscas de solu¢des mais adequadas a necessidade
da crianca. (FRANCO, 2009; SILVA; PONTES, 2016).

O estudo aqui presente, entende por crengas os valores, convicgdes e
atitudes que influenciam, segundo Semansato e Bosa (2017), as respostas
emocionais, decisdes e acgbes das pessoas na familia, por esse motivo, &
considerado um aspecto chave na resiliéncia e passa-se a entender, entao, a
necessidade da investigagdo de crencas da familia acerca da pessoa com
deficiéncia.

Entende ainda expectativas como:

o estado interno resultante da experiéncia com relagdes
previsiveis entre estimulos ou entre respostas e
estimulos. Este significado basico é um pouco mais
especifico em alguns campos. Por exemplo, na
psicologia cognitiva, refere-se a uma atitude que
determina a maneira como uma pessoa se aproxima
uma situacdo, e na teoria da motivagao, refere-se a
crenga de um individuo de que suas agdes podem
produzir um determinado resultado. (VANDENBOS,
2015 Tradugéo livre, p.395)

Segundo Semensato e Bosa (2017), as crengas da familia acerca da
criangca com deficiéncia podem funcionar tanto como um aspecto de protecao
quanto de vulnerabilidade.

A partir da pesquisa bibliografica realizada, conforme sera apresentada
nos proximos topicos da pesquisa, revelou-se a escassez de instrumentos que

ajudem a medir a percepgao dos pais ou responsaveis em relagao a futura
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autonomia de seus filhos. Nestes poucos instrumentos encontrados revelam-se
topicos para entender a percepcao de autonomia dos pais no presente.

Contudo, mesmo que nao relacionados a crengas ou expectativas
referentes ao futuro das PCD, nota-se um interesse crescente nas pesquisas
com familias de pessoas com deficiéncia. A convivéncia com um membro da
familia com deficiéncia pode afetar a familia como um todo, em esferas
psicolégicas, emocionais, sociais e funcionais das unidades familiares
(SANTOS; MARTINS, 2016).

Apesar disto, Correia e Seabra-Santos (2018) relatam que de modo geral
a literatura s6 comecou a pesquisar sobre a qualidade de vida das familias com
filhos com deficiéncia recentemente. Segundo Santos e Martins (2016) ha
também escassez de trabalhos sobre a adaptacdo familiar ao diagndstico e o
impacto sobre o futuro da crianga.

O processo de adaptacao da dinamica familiar se torna um desafio
constante e pode aumentar de acordo com a fase do desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia e sua autonomia (SANTOS; MARTINS, 2016). A adaptacéo
familiar ao diagnostico € o percurso emocional que os pais e/ou responsaveis
por uma crianga precisam vivenciar para retomar o desenvolvimento saudavel
apo6s o diagndstico de deficiéncia de seus filhos (podendo ser ao nascer ou
depois, com a descoberta do diagnostico) e se encontrarem em uma crise. Este
processo passa por um luto pelo filho do desejo que n&o esta presente e uma
re-idealizacdo pela crianga real, compreendendo suas competéncias, suas
expectativas em relagéo ao futuro e sua estética (FRANCO, 2015b).

A familia € uma organizacdo variada e complexa que ira influenciar
diretamente no desenvolvimento fisico, intelectual e autonomia de seu filho (a)
(MINETTO, 2010). Entende-se a autonomia como a capacidade de colocar em
pratica habilidades adaptativas, ou seja, realizar atividades da vida cotidiana, de
aprender, de escolher livremente, habilidade para pensar, sentir, tomar decisdes
e agir por conta propria (THOMPSON et. al., 2014).

Esta pesquisa busca relacionar a adaptacdo de pais e maes ao
diagndstico (variavel dependente) com as expectativas dos pais e maes sobre
autonomia dos filhos (variavel independente).

Questiona-se neste trabalho: qual a adaptacdo destas familias em

relacao ao diagnadstico do filho com deficiéncia? Qual o entendimento e projecao
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de futuro/ autonomia destes pais e maes para seus filhos? Existe relagéo entre
a expectativa de autonomia dos filhos com deficiéncia com a adaptacédo a

deficiéncia?

2. OBJETIVOS

Objetivo geral:
Relacionar a adaptagéo de pais e maes ao diagnostico dos filhos com
Deficiéncia Intelectual ou Transtorno do Espectro Autista com a sua expectativa

sobre a autonomia dos filhos.

Objetivos especificos:
e Avaliar a adaptacao dos pais e maes ao diagnostico dos filhos.
o Verificar a expectativa dos pais em relacdo a autonomia dos
filhos.
o Relacionar a adaptacéo dos pais e maes ao diagnostico dos filhos

a expectativa em relagéo a autonomia dos filhos.

3. PESQUISA BIBLIOGRAFICA

Para fundamentar questdes que permeiam a adaptacao familiar e a
autonomia, tem-se a pretensdo de apresentar neste texto alguns autores e
autoras que discutem sobre o tema. Portanto, foi realizada uma busca de artigos
na base de dados CAPES, esta busca resultou em um montante de 10 artigos,
conforme a tabela 1.

Foram incluidos na busca, artigos publicados no periodo de 2015 a 2020,
em portugués e inglés, e revisados por pares, foram selecionados artigos, livros
e teses. O critério de exclusao da busca artigos foi ndo estar relacionado ao tema
de pesquisa (apenas sobre questdes legais da deficiéncia, metas de
socializagdo, moradia assistida, docéncia, escola e medicina) e sobre outras
deficiéncias que fogem do escopo deste trabalho (deficiéncia fisica, visual e/ou

auditiva).
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utilizadas as palavras-chave

“Expectativa’,
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“expectancy’,

“disabilities”, family adaptation”, “family development’, “handicapped children”,

“adaptagdo familiar”,

b1

“autonomia”,

familia”,

crengas parentais”,

“ambiente familiar”,

LE 11

criangca com deficiéncia

engajamento” e “praticas educativas parentais”.

“atraso no desenvolvimento”,

desenvolvimento da

A tabela 1 a seguir mostra os artigos selecionados nesta pesquisa

bibliografica, com os devidos temas de investigacao de cada uma delas.

TABELA 1- ARTIGOS SELECIONADOS NA BASE DE DADOS CAPES

Referéncia Palavra- Palavra- Nome do artigo Tema de investigagao
chave 1 chave 2
MOXOTO; Autonomia | Praticas Avaliagdo de Treino | Niveis de stress e
MALAGRIS; educativas | de  Controle  do | agravantes do stress
NOVAES (2015) parentais Stress para Maes de | em maes de criangas
Criangas com | com TEA.
Transtornos do
Espectro Autista.
SEMENSATO; Autonomia | Crianga Crengas Indicativas | Investiga a partir de
BOSA (2017) com de Resiliéncia | relatos dos pais
deficiéncia | Parental no Contexto | indicadores de
do Autismo. resiliéncia familiar de
pais com criangas com
Transtorno do Espectro
Autista.
SILVA ; | Autonomia | Crianga Familias com | Descreve
OLIVEIRA; com adolescente com | funcionamento familiar
ROOKE (2015) deficiéncia | sindrome de Down de familias com
adolescentes com
Sindrome de Down e
reagdes ao diagnostico
fazendo relagbes aos
recursos da familia e
apoios recebidos.
SILVA; Atraso no | Ambiente Familias e sindrome | Estudo sobre nivel de
ANDRADE; desenvolvi | familiar de Down: Estresse, | estresse de familias
ALMEIDA mento coping € recursos | com criangas com
(2018) familiares Sindrome de Down,
relacionando
agravantes ou
facilitadores para que
se mantenha uma
saude mental.
MEDEIRO; Crianca Desenvolvi | Pessoa com | Histéria da definigdo da
SALES; SALES; | com mento da | deficiéncia: a historia | deficiéncia.
GOMES (2016) | deficiéncia | familia do passado ao
presente
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GAUDENZI; Autonomia | Deficiéncia | Problematizando o | Faz uma referéncia
ORTEGA (2016) conceito de | historica sobre a
deficiéncia a partir | deficiéncia e traz uma
das nogbes  de | perspectiva mais
autonomia e | marxista/ feminista das
normalidade nogdes de autonomia e
normalidade. Nao traz
resultados, apenas
reflexdes acerca do
tema.
CORREIA; Crianca Desenvolvi | Qualidade de Vida | Revisao sistematica
SEABRA- com mento da | Familiar na | sobre Qualidade de
SANTOS (2018) | deficiéncia | familia Deficiéncia Vida Familiar de
Intelectual: Revisédo | pessoas com
Sistematica de | Deficiéncia Intelectual
Estudos apresentando
instrumentos que
podem ser utilizados
para medi-lo
LUNA; NAIFF | Crianga Desenvolvi | Representacdes Representacgao de
(2015) com mento da | sociais da deficiéncia | deficiéncia para um
deficiéncia | familia nas familias: um | grupo de 120 pessoas,
estudo comparativo implicagbes na vida e
conceitos da
deficiéncia.
SILVA; Autonomia | Crianca Rotina de familias de | Paralisia Cerebral e o
PONTES (2016) com criangas com | impacto na vida da mae
deficiéncia | paralisia cerebral e em sua rotina.
FERNANDES Criancga Desenvolvi | Uma licao de amor Relata sobre a
(2016) com mento da convengao dos direitos
deficiéncia | familia humanos e como ela

muda a visdo de
deficiéncia de uma
visdo médica para uma
visdo  biopsicosocial,
relata sobre a
importancia e conceitos
de autonomia.

Pela escassez de

FONTE: A AUTORA (2022)

literatura encontrada pelos descritores citados

(Conforme tabela 1), e também relatada por outros autores como Rerchert e

Wagner (2007), buscou-se nas referéncias dos textos encontrados na pesquisa.

Ressalta-se aqui que a intencao desta pesquisa bibliografica nao foi se

esgotar no tema, mas aprofundar-se mais, achando lacunas para construgéo

desta dissertacdo. A partir desta pesquisa bibliografica foram estabelecidos

alguns topicos, base para o entendimento acerca do tema, tais como:

Bioecologia e a familia; Deficiéncia; Familia e o Impacto da deficiéncia; e

Suportes e a autonomia.
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4.1 BIOECOLOGIA E A FAMILIA

A familia é, segundo Minuchin (2008), um contexto privilegiado no qual as
pessoas podem se expressar mais inteiramente em toda as suas complexidades.
A importancia do desenvolvimento de lacos e relagées, em um contexto familiar
de qualidade para o desenvolvimento humano é evidente (BROFENBRENNER,
2011; CORREA, MINETTO, CREPALDI, 2018; FRANCO, 2015a; LUNA; NAIFF,
2015; MINETTO; CRUZ, 2018; MOXOTO; MALAGRIS, 2015). Envolvendo muito
mais do que o aprender isoladamente, o contexto e os processos se fazem
importantes na promogdo do desenvolvimento de uma crianga (BHERING;
SARKIS, 2009).

E necessario entender as relagbes que foram estabelecidas neste
sistema, o conjunto de crengas, expectativas, objetos e simbolos que influenciam
uma familia, e, por consequéncia, a crianca em foco. Ela estara sendo
influenciada e influenciando as pessoas que a compde, pelos processos pelos
quais passa, pelo contexto em que se encontra e pelo tempo (MARTINS;
SZYMANSKI, 2004; BRONFENBRENNER, 2002). Nesta perspectiva,
Brofenbrenner (2002) formula a sua teoria onde fala sobre a Pessoa, Processo,
Contexto e Tempo (PPCT).

Entende-se a “Pessoa” como um sujeito em constante mudanga em sua
vida considerando as suas caracteristicas, tais como, crengas, personalidade,
caracteristicas fisicas que irdo influenciar no modo como outras pessoas se
relacionam com o individuo. O “Processo” se refere as ligacdes e interagbes
entre os diferentes niveis. O “Contexto” se refere ao meio em que o individuo
esta inserido e onde acontecem os processos de desenvolvimento. O “Tempo”
pode ser entendido como o desenvolvimento longitudinal da vida, como e quando
os eventos irdo ocorrer em sua vida (BROFENBRENNER, 2002; 2011).

Fazem parte do “Contexto” tanto sistemas mais imediatos como os
sistemas mais remotos em que a pessoa ndo tem relacao direta mas ainda assim
podem influenciar seu desenvolvimento, sdo divididos em: Microssistema-
ambiente imediato em que a pessoa esta inserida, onde atividades diarias
acontecem e onde a pessoa em desenvolvimento passa muito tempo em

interac&o direta com outras pessoa, objetos e simbolos, promovendo mudangas



24

de comportamento ao longo do tempo; Mesossistema - conjunto de
microssistemas inter-relacionados; Exossistema - Formado por ambientes em
que a pessoa nao esta inserida diretamente mas que a influenciam;
Macrossistema - engloba todos os outros niveis, envolve a cultura, politicas
publicas entre outros (BROFENBRENNER, 2011).

Portanto, agrupam-se neste contexto de microssistema, a Familia e
Escola bem como suas crencgas, expectativas em relacédo a outras pessoas e em
relacdo a vida, valores, habitos, forma de viver e de se desenvolver, nao
excluindo a influéncia dos outros contextos, como o do macrossistema, sobre a
Familia e Escola, entdo é também influenciada pelas crencas de uma sociedade.
(MORIN, 2000; BROFENBRENNER, 2011; BHERING; SARKIS, 2009). Segundo
Minuchin (2008) a familia, como um sistema social, inevitavelmente reflete os
sistemas histéricos, culturais e politicos nos quais esta inserido.

E neste Microssistema que as criangas pequenas criam e se desenvolvem
para uma vida adulta e € nela que vivenciam a suas respectivas infancias
(BHERING; SARKIS, 2009). Estas avaliagbes e expectativas sobre as pessoas
com deficiéncia estdo ligadas a fatores relacionados ao processo pelo qual a
familia desta crianca esta passando, a descoberta de um diagnéstico, ou entao,
as caracteristicas fisicas e comportamentais que influenciam a visao sobre a
mesma, e, ainda, ao tempo histérico em que acontece (BROFENBRENNER,
2011; FRANCO, 2015a).

Este contexto familiar deve ser entendido como rede conexa com outros
contextos. Uma crianga inserida em um contexto familiar também transita por
instituicdes sociais, tais como a igreja, escola, entre outros, sendo seu
desenvolvimento influenciado pelos mesmos (OLIVEIRA; PEDROSO, 2017).

Considera-se a importancia da interagao reciproca e progressivamente
mais complexa entre um individuo biopsicossocial em atividade e as pessoas,
objetos e simbolos existentes em seu ambiente imediato bem como a influéncia
das crencas e perspectivas da familia, entendendo-a como contexto imediato,
para uma crianga (BROFENBRENNER, 2011).

O estudo aqui proposto tem como foco o microssistema Familia,
entendendo que esta € o primeiro meio de interacdo da crianga e um dos
principais fatores de desenvolvimento da mesma (BROFENBRENNER, 2011).

E, portanto, uma unidade social que contribui para definicdes idiossincraticas do
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self e dos outros (MINUCHIN, 2008). As expectativas desta familia em relacéo a
esta crianca influenciardo seu futuro. Com o auxilio do suporte teorico-
metodoldgico de Bronfenbrenner, o qual, segundo Bhering e Sarkis (2009) pode
subsidiar a compreensao sobre as mudangas nas possibilidades de
desenvolvimento, sobre as novas situacées, sobre a vida de criangas pequenas,

sobre praticas familiares e escolares, e sobre deficiéncia.

4.2 DEFICIENCIA

A constituicdo do “Eu” das pessoas com deficiéncia perpassa os
paradigmas que originaram as concepgdes sobre a deficiéncia, e interpassam o
modo como a sociedade a compreende, estes formam as crencas em torno do
mundo e das pessoas que o cerca (MORIN, 2000). Este paradigma, apresentado
como linear, busca estabilidade, previsibilidade, ordem e objetividade
(VASCONCELLOS, 2002).

No passado, a deficiéncia era entendida como um castigo divino, motivo
pelo qual as criangas que apresentavam deficiéncia eram mortas e escondidas
dentro de casa, como se n&o existissem. Progressivamente, com o avango dos
conhecimentos da medicina a ideia supersticiosa de castigo divino foi, aos
poucos, perdendo espaco para uma visdo mais cientifica, em que, as pessoas
com deficiéncia eram tratadas como doentes, pessoas que precisavam de
cuidados extremos, dadas como criangas mesmo em sua juventude e ou vida
adulta (MEDEIROS et. al., 2016; GAUDENZI; ORTEGA, 2016).

A maioria das ciéncias no século XX obedeciam ao “principio de
reducao”, limitando o conhecimento do todo ao conhecimento de suas partes.
Assim como a ideia assistencialista e de incapacidade sob as pessoas com
deficiéncia permaneceu até este século, ou seja, ao pensar que uma pessoa com
deficiéncia possuia algum tipo de limitagdo, pensava-se que esta pessoa era
incapaz, diminuindo o conhecimento da pessoa como um todo em sua parte,
baseando suas convicgdes apenas no bioldégico da pessoa com deficiéncia
(MEDEIROS et. al.,, 2016; LUNA; NAIFF, 2015; MORIN, 2000; GARCIA;
PEREIRA, 2021).
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Em 1980 a linguagem sobre a deficiéncia utilizada pela Classificagao
proposta pela Organizacdo Mundial da saude ganha expressividade,
reivindicando a descricdo da deficiéncia como nao s6 uma questdo médica, mas
também de direitos humanos. A Classificagado Internacional de Funcionalidade
(CIF), se tornou um marco no modo de interpretar a deficiéncia. O foco se coloca
na barreira e na restricdo de participagdo social, ou seja, na relagcdo com a
sociedade. Deste modo, a CIF nao é utilizada apenas pelas pessoas com
deficiéncia, mas por todas as pessoas (GAUDENZI; ORTEGA, 2016).

E necessario compreender as pessoas com deficiéncia sob uma
perspectiva social, ndo apenas clinica e, portanto, sem objetivo de rotula-la,
compreendendo o conceito de deficiéncia como “conceito fluido”, ou seja, na
medida em que o ambiente oferece e proporciona apoios necessarios,
potencializa suas capacidades e habilidades e reduz suas limitagdes,
entendendo-as como sujeitos complexos (FERNANDES, 2016).

E importante, ainda, reconhecé-los como pessoas subjetivas,
possuidoras e produtoras de culturas?, aspectos sociais, econdmicos, politicos
(BRONFENBRENNER, 2011; CARVALHO, 2016; LUNA; NAIFF, 2015) e
sujeitos ativos de seu desenvolvimento, sendo este em consonancia com o
contexto ao qual pertencem. Estes individuos, assim como suas familias, sao
influenciadores e influenciados em seus processos, contexto e tempo
(BRONFENBRENNER, 2002; 2011; MORIN, 2000).

A deficiéncia é, segundo a World Health Organization (2012), uma
condicdo presente na crianga antes de nascer, por algum problema ocorrido
durante o parto ou ainda decorrente de alguma situagdo durante a vida do
sujeito. Podem ser visiveis ou invisiveis (sem fenoétipos), temporarios ou de longo
prazo. Tal dificuldade é decorrente da grande variabilidade de causas do
desenvolvimento atipico e da existéncia ou ndo de fendtipos (caracteristicas
fisicas aparentes) (MINETTO, 2010).

Portanto, compreende-se nesta pesquisa a “deficiéncia” segundo o
artigo 1° da Convencao Sobre Os Direitos Das Pessoas Com Deficiéncia
(ESTADO DE ALAGOAS, 2017). Este descreve a pessoa com deficiéncia como
aquela que possui impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, que ao entrar em contato com alguma barreira podem

dificultar, ou até barrar, a sua participacao efetiva com igualdade de condigbes



27

em uma determinada sociedade (ESTADO DE ALAGOAS, 2017). Com esta
passa-se a ter uma visdo multidisciplinar sobre a deficiéncia, e ndo apenas
meédica, colocando em evidéncia a necessidade da adaptacdo da sociedade as
necessidades das pessoas com deficiéncia e ndo apenas a adaptacédo destas
pessoas a sociedade (FERNANDES, 2016; GAUDENZI; ORTEGA, 2016).

Podem-se enquadrar dentro da deficiéncia a Deficiéncia Intelectual (D.I)
e o Transtorno do Espectro Autista (TEA), cada um com sua especificidade e
com suas trajetorias dentro do campo cientifico diferentes.

Em 1959 a D.I, chamada até entdo de “retardo mental”, foi definida,
segundo a American Association on Mental Retardation - AAMR (atual American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities - AAIDD) como:
funcionamento intelectual geral (medida pelo Quoeficiente de Inteligéncia - Q.l)
abaixo da média, originada durante o periodo de desenvolvimento e associada
a prejuizos na maturagdo e ajuste social (SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE,
2021).

Em 1961 passou a ser utilizado também como critério de diagndstico ao
menos duas areas do comportamento adaptativo! apresentando prejuizo,
incluindo a idade de inicio (antes dos 18 anos de idade) como um elemento de
acompanhamento (SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE, 2021). Esta definicéo
perpetuou-se no Manual de Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais IV
(DSM-IV-TR) de 2002 (APA, 2014). Minetto (2010) nos informa que as criangas
com D.l seguem o mesmo curso de desenvolvimento cognitivo que criangas mais
novas sem deficiéncia, apresentando dificuldade no pensamento hipotético
dedutivo e dificuldade em alcangar o pensamento formal, sendo essencial a
estimulagao constante para que se desenvolvam.

Em 1992 o “retardo mental” foi definido como uma limitagdo, apresentada
antes dos 18 anos de idade no funcionamento geral e em duas ou mais das
seguintes areas de habilidades: comunicacdo, autocuidado, vida em casa,
habilidades sociais, saude, aprendizado e trabalho (SCHALOCK; LUCKASSON;
TASSE, 2021).

1 Habilidades que sdo aprendidas e realizadas pelas pessoas em suas vidas diarias. Envolve as
habilidades conceituais como a linguagem, leitura e escrita, conceitos numerais, habilidades
sociais, habilidades interpessoais, seguir regras, resolugéo de problemas sociais, habilidades
praticas, habilidades de ocupagado, seguranga, cuidados da saude, locomogao e rotina
(SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE, 2021).



28

Com a declaragdo de Montreal, em 2004, surgiu o termo “Deficiéncia
Intelectual” (D.l.), para substituir o “retardo mental”, utilizada para referenciar as
pessoas com deficiéncia intelectual de forma pejorativa, denotando incapacidade
e limitagcdao (NASCIMENTO; SZYMANSKI, 2016; MORAES, 2017). O termo
“Deficiéncia Intelectual” foi utilizado pela primeira vez no Manual da AAIDD em
sua 11° edicdo, apresentando-a como aquela que possui limitagcbes no
funcionamento intelectual e em comportamentos adaptativos e apresenta o
diagndstico antes dos 18 anos, ou seja, em sua fase de desenvolvimento
(SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE, 2021).

Esta definicdo de D.l sofreu alteracbes na 12° edicdo do Manual, o qual
mudou a idade limite em que se apresenta algum diagndstico para antes dos 22
anos. Nesta edicdo também é enfatizado que as limitagcdes anteriormente citadas
como essenciais para o diagnéstico de D.I. devem ser expressadas nas areas
do comportamento adaptativo conceituais, sociais e praticos (SCHALOCK;
LUCKASSON; TASSE, 2021).

Segundo o estudo de Medrado et. al (2020) cujo objetivo é caracterizar
pessoas com D.| a partir da analise de dados sociodemograficos, a Sindrome de
Down é a causa mais comum de D.l. Este estudo também nos mostra que a
maioria das pessoas com D.| mora com aproximadamente 4 pessoas, sendo elas
sua familia nuclear, e sendo a mé&e a principal cuidadora. Também nos relata
que a maioria dos pais das pessoas com D.| concluiram o ensino basico e a
renda da familia, em média, se situa entre 2,1 a 4 salarios minimos.

Ja o TEA, popularmente denominado autismo, passou a ser investigado
em 1943, durante a Segunda Guerra Mundial. Neste ano Kanner publicou um
artigo descrevendo 11 casos de criangas que apresentavam caracteristicas
semelhantes, descrevendo estes padrées como “autismo”, tais como:
preferéncia por isolamento, indiferenca diante do contato de outras pessoas,
gostar de padrdes, interesse acentuado em objetos, indiferenga a expressdes
faciais, entre outros (CRUZ, 2019a).

Em 2014 o DSM-V - Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (APA, 2014), passa a nomenclatura para TEA, seu diagndstico é clinico
e realizado através da observacido dos comportamentos e sintomas detectaveis,
nao havendo exames laboratoriais possiveis de detectar o TEA. Os critérios de

diagndstico, a partir deste periodo, passa a ser a triade de prejuizos nas areas
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de comunicagao e interagao social da crianga, além de estereotipias de
comportamento, que se apresentam antes dos trés anos de idade. Compreende,
portanto, um dos transtornos relacionados ao desenvolvimento neurologico, de
natureza complexa e geneticamente heterogénea, € permanente e ndo tem cura.

Entre as comorbidades que podem se associar ao TEA incluem-se:
Deficiéncia Intelectual, epilepsia, deficiéncia auditiva, sindrome de Down, dentre
outras(GUEDES et al., 2015). O TEA se manifesta nos primeiros anos de vida,
contudo nao apresenta uniformidade em sua trajetoria. Na maioria dos casos os
sintomas se manifestam entre 12 e 24 meses, mas, o diagndstico em geral é
tardio por volta de 4 e 5 anos (ZWAIGENBAUM et al., 2015). Devido a isto, a
Sociedade Brasileira de Pediatria (2019) apresenta alguns sinais de alerta para
o diagnéstico: o bebé ele ndo interage com o olhar, ao brincar ndo manifesta
sorriso, nao demonstra sinais de interacéo, fuga ao toque, limitagdo ou auséncia
de fala, irritabilidade ao ruido.

Pinto et al., (2016) e Gomes et. Al. (2015) estimam que o predominio do
autismo seja de 27,2 casos para cada 10.000 habitantes de 5 a 18 anos. Porém,
pela falta de um censo que fornega numeros mais fidedignos, ndo se sabe com
exatidao estes numeros.

Contudo, é necessario, segundo Schalock, Luckasson e Tassé (2021)
levar em conta para o diagnostico o contexto em que esta crianga se encontra,
o comportamento que a sociedade entende como tipico (“normal”) para os
individuos dentro de uma dada faixa etaria. Esta afirmacao vai ao encontro da
teoria bioecoldgica do desenvolvimento, onde necessitamos olhar a Pessoa, seu
Processo, Contexto e Tempo (BROFFENBRENER, 2011).

Como ja referido, a concepcéao sobre a pessoa com deficiéncia e o termo
deficiéncia vém mudando com o tempo, na tentativa de retirar sobre estas a visao
de incapaz e inflexivel (eternas criangas), atribuindo-lhe, a partir das novas
concepgodes, ideias de um ser flexivel, complexo e capaz. As pessoas com
deficiéncia sdo capazes de desempenhar tarefas, segundo o desenvolvimento
de suas habilidades adaptativas e dos suportes que lhes sdo proporcionados ao
longo de sua vida (THOMPSON, et. al. 2014). Porém os paradigmas que o
originaram ainda interpassam o modo como a sociedade a compreende,

reduzindo, rotulando e determinando como estas pessoas podem e devem ser
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(MORIN, 2000; MEDEIROS et. al.,, 2016; LUNA; NAIFF, 2015; WHO, 2012;
MONTOBIO & LEPRI, 2007).

A geragéao atual de criangas com deficiéncia esta tendo a oportunidade
de usufruir de intervengao precoce o que possibilita um desenvolvimento para a
autonomia, viabilizando o aumento de pessoas com deficiéncia matriculados em
escolas regulares. Portanto, proporcionando maiores condi¢cdes de interagao de
alunos com e sem deficiéncia, reduzindo gradativamente esteredtipos de uma
sociedade (SILVA; OLIVEIRA; ROOKE, 2015).

As crencas da familia e da sociedade sob as pessoas com deficiéncia
estdo ligadas a fatores relacionados’ que esta crianca esta passando, a
descoberta de um diagndstico da crianga, ou entédo, as caracteristicas fisicas e
comportamentais desta crianca que influenciam a visdo sobre a mesma e ainda
ao tempo histérico em que acontece (BROFENBRENNER, 2011; FRANCO,
2015a).

O ser humano é multidimensional, ultrapassando as fronteiras do
individual, envolvendo um ser psicologico, afetivo, social e biolégico. Pensar em
partes isoladamente n&o basta, € necessario considerar as inter-relagdes que
sao estabelecidas e exigem um pensamento além do linear, um pensamento
multidimensional, considerando o todo e as partes do todo em seu determinado
contexto (MORIN, 2000; BROFFENBRENNER, 2011).

Além disso, tanto no ser humano, quanto nos outros seres vivos, existe
a presenca do todo no interior das partes cada ceélula contém a
totalidade do patrimdénio genético de um organismo policelular; a
sociedade, como um todo, esta presente em cada individuo, na sua
linguagem, em seu saber, em suas obriga¢cdes e em suas normas.
(MORIN, 2000, p.37).

A familia é, também, formatada pelo imprinting cultural® a qual é
submetida, sendo formatada pelo contexto e pela sociedade. Torna-se, portanto,

impossivel o desenvolvimento da autonomia em uma pessoa com deficiéncia

2 Organizacéo variada e complexa que ira influenciar diretamente no desenvolvimento fisico,
intelectual e no desenvolvimento de sua autonomia de seu filho (a) (MINETTO, 2010).

8 Termo utilizado por Morin (2000) para se referir aos habitos, de uma determinada sociedade,
aprendidos desde o nascimento, sendo responsavel pela forma como “normalizamos”
comportamentos e vocabularios. Faz com que se reproduza comportamentos e vocabularios
mesmo que inconscientemente.
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que passe pelo determinismo de crengas desta familia*°>, ou seja, que a crianga
passe pela determinacdo da familia de “seu eu” ser incapaz, ndo desejando e
estimulando a autonomia desta crianga, entendendo-a como uma pessoa

condenada ao apoio total para o resto de sua vida (MORIN, 2000).

4.3 FAMILIA E O IMPACTO DA DEFICIENCIA

A familia é uma estrutura do microssistema de ordem complexa
(MINETTO, 2010). Representa uma unidade composta por membros, e € o
primeiro espago de relagao de afetividade em que uma crianga recém-chegada
ao mundo podera se desenvolver (MOXOTO & MALAGRIS, 2015). E ainda
responsavel pela sobrevivéncia fisica dos seus filhos e por novas aprendizagens
na sociedade em que esta sendo inserido, influenciando diretamente nas
caracteristicas psicolégicas do novo sujeito (SIPINAZOLA et. Al., 2018)

Minuchin (2008) descreve o conceito de familia como um grupo de
pessoas, conectadas por emogao e/ou por sangue, que vivem ou viveram tempo
suficiente para terem desenvolvido padrbes de interacdo e historias que
justificam e explicam estes padrdes. Com estes, constroem-se uns aos outros.
Para o autor, a familia é tanto drama quanto histéria. E drama pois a vida familiar
revela-se com o tempo, tem um passado e um presente, e como drama a vida
familiar é espacial, comunicando-se por gestos, afetos e por palavras.

A familia € uma constituicdo natural que se replica através dos tempos
construindo formas de interagcdes. Essas formas compdem as disposi¢des
familiares que conduzem e determinam o funcionamento dos elementos da
familia, delimitando as condutas e promovendo as relacdes interpessoais
(MINUCHIN; FISHMAN, 2007).

4 A ideia colocada aqui enfatiza o vinculo forte criado em um sistema do microssistema da
pessoa, assim como a familia e/ou a escola sdo para uma crianga. Nao se tem a ideia aqui de
culpabilizagao da familia pelo desenvolvimento da criangca, mesmo que este se apresente como
um paradoxo.

5 Para que a pessoa e a familia pensem em uma possivel autonomia é necessario que a familia
passe por uma reformulagdo do pensamento, passando de um pensamento mais linear para um
mais complexo.
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A resiliéncia na familia é baseada na convicgdo de que a familia possui
potencial para o seu crescimento, segundo Semensato e Bosa (2017). As
autoras descrevem a definigao de resiliéncia do autor sistémico Walsh sendo um
sistema de crencgas construido pela familia acerca dos Padrées De Organizagao
Familiar (flexibilidade, coesédo das relagbes, recursos sociais e econémicos) e
Processo de Comunicagao da Familia (transmissao das crengas e pela forma de
resolucao de problemas na familia).

Ao longo do tempo, a definicho de familia vem se alterando,
reconhecendo novas funcdes abandonando ideias de apenas protecao e
socializacdo, agregando funcbes de replicacdo cultural, adaptacdo e
preservagao do afeto (CORREA, MINETTO, CREPALDI, 2018). Segundo
Correia e Seabra-Santos (2018) uma familia com uma crianga com deficiéncia &
uma familia que precisa usufruir de beneficios da comunidade e viver sua vida
em conjunto com autonomia e sendo respeitada, permanecendo fisica e
emocionalmente saudaveis.

E, ainda, um fator importante de promocdo do desenvolvimento, da
autonomia, da socializagdo, da protegdo e do cuidado (LUNA; NAIFF, 2015;
MINETTO; CRUZ, 2018). Apesar de nem todas as familias serem fontes de
protecao e segurancga psicossocial, muitas pessoas a entendem como fonte
significativa de apoio (SANTOS; MARTINS, 2016). Em consonéncia, Barros
(2015) ressalta duas tarefas fundamentais e dialéticas destinadas a familia: as
tarefas de vigilancia e protecao (prestacdo de cuidados de acordo com as
necessidades fisicas e psicologicas) e as tarefas de incentivo a autonomia e
socializagao (encorajar os filhos a explorar o mundo e introduzi-los nos papéis
morais e sociais).

A contribuicdo deste sistema familiar sera mais ou menos eficaz
dependendo de sua resiliéncia (ou seja, da capacidade de um individuo ou da
familia em enfrentar dificuldades, transformando-se a medida que elas véao
acontecendo, mas nao se deixando destruir por elas) e das dinamicas familiares
(BRONFENBRENNER, 2002; CORREA; MINETTO; CREPALDI, 2018;
FRANCO, 2015a).

A noticia da chegada de um novo membro na familia carrega com ela a
responsabilidade sobre o desenvolvimento e educagao de um novo sujeito, esta

crianca é idealizada perfeita e saudavel, projetando sobre ela esperangas em
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relagdo ao seu futuro e qualidades a adquirir. Esta projecao se torna de grande
importancia para a vinculagao dos pais com a crianga, pois € a partir desta que
o individuo comecga a existir, prevenindo para que n&o ocorra abandono
emocional e/ou maus tratos (FRANCO, 2015a, 2015b; MINETTO, 2010).

Ao apresentar uma deficiéncia, seja no nascimento ou ao longo da vida
da crianga, geram-se mais insegurangas e duvidas sobre o futuro, criando-se
uma divisao na vida desses pais, instalando-se uma crise (Figura 1), obrigando-
os a achar novas formas de agir, diferentes das até ali idealizadas. E esperado,
portanto, que esta familia vivencie mais momentos de angustias, desespero e
medo em um primeiro momento (FRANCO, 2015a, 2009; SANTOS; MARTINS,
2016). Segundo Silva, Oliveira e Rooke (2015) este impacto do diagndstico no
sistema familiar pode reagir de diferentes formas em diferentes dimensdes, uma
vez que este ndo € um evento normativo.

A figura 1 a seguir demonstra o modelo do processo de adaptacao e

desenvolvimento familiar elaborada por Franco (2015b).

FIGURA 1 - MODELO DO PROCESSO DE ADAPTACAO E
DESENVOLVIMENTO.

Idealizacao
Apoio social Resiliéncia
Pré-histdria da
Vinculagdo | (Crise —ah Luto = Residealizagio
Bebé imaginario '
. Negagio | 3 Beleza
Revolta Capacidades
Raiva Pais e Maes Futuro
Culpabilidade funcionais e
Depressao técnicos

FONTE: FRANCO (2015b)
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Segundo Franco (2009, 2015a) nestes momentos de angustia e medo,
muitas vezes a familia cai em um processo de negacao (Figura 1), buscando
voltar ao filho idealizado, tentando “consertar” a crianca com uma rotina de
terapias sem fim. A Familia, portanto, se torna apenas um “leva e traz” das
terapias, alguém que auxilia no transporte e alimentagao.

Assim como a definicao de deficiéncia foi mudando com o passar do
tempo, assim também houve uma maior cobranga sobre a tomada de deciséo
relativas as criangas com deficiéncia, e assim, um maior espaco de tomada de
decisbes sobre seus respectivos futuros. Com isto, exige-se da familia
conhecimentos de questdes mais técnicas, exigindo, uma maior capacidade de
tomar decisbes adequadas as suas necessidades (ou que se achem
adequadas). Porém, ao fazer isto, pode-se estar aumentando a
disfuncionalidade, o stress e a angustia desta familia (FRANCO, 2009; SILVA;
PONTES, 2016).

Em muitas situacgdes, o objetivo do cuidado é confundido com seu fim
(que é permitir a pessoa com deficiéncia viver em nosso meio), por isso
coloca-se em pratica uma espécie de reabilitagdo interminavel, que, na
verdade, anula a existéncia do individuo. (MONTOBIO; LEPRI, 2007,
p.24).

E inegavel a importancia das especialidades, porém, quando estas ndo
se interligam, ndo d&o a real importancia aos sistemas diretos, colocando-as
como protagonistas.

Passa-se, apds esta “crise”, por um processo de luto pelo bebé
idealizado (Figura 1), dificultando o estabelecimento de vinculo dos pais pela
crianga, sendo gerada por sé conseguirem enxergar a deficiéncia e os problemas
dela decorrentes. Por se tratar de um grande impacto emocional e afastamento
da crianca “ideal”, passam também nesta fase, por sentimento de revolta,
depressao e tristeza, sendo necessario um processo de re-idealizacdo, de uma
nova projecao de futuro de uma nova concepgao de estética, baseada na crianca
real, criando um vinculo com a mesma, como no nascimento da crianga
(FRANCO, 2015a; 2015b, 2009; MINETTO, 2010; MOXOTO & MALAGRIS,
2015).
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Além dos fatores desta crise, muitas mées se tornam as principais
cuidadoras dos seus filhos, abdicando de suas carreiras profissionais, anulando-
se, para viver em fungao do filho com deficiéncia. Com isso podem apresentar
sentimento de inseguranga, de impoténcia, associando-se a um “fardo”
(MEDRATO et.al, 2020; RICCIOPPO; HUEB, 2021; CONSTANTIDINIS; SILVA;
RIBEIRO, 2018).

A superacao desses sentimentos requer um tempo diferente para cada
pessoa, podendo ser favorecida aquelas que possuem uma rede de apoio
eficiente para Ihe dar suporte. Pais que ndo conseguem passar por esta fase se
tornam Pais Funcionais, cuidando das necessidades basicas da crianga,
levando-a para terapias, porém, ndo se dedicando emocionalmente a ela
(FRANCO, 2015b; MINETTO, 2010).

Uma especificidade das familias de criangas com TEA é a de enfrentar
dificuldades para obter o diagnéstico, levando mais tempo neste processo de
crise, negacao e luto, em decorréncia da peregrinacdo entre diferentes
profissionais da saude em busca de diagnostico e/ou tratamento eficaz
marcando um sofrimento e uma ansiedade (CONSTANTIDINIS; SILVA;
RIBEIRO, 2018; RICCIOPPO; HUEB, 2021). Segundo Riccioppo e Hueb (2021),
apesar de todo sofrimento para conseguir o diagnéstico, quando o conseguem,
experimentam um sentimento de alivio pela certeza da patologia da crianga,
podendo a partir de entédo se reestruturar.

E observado ainda o agravante de muitas maes nao terem apoio de uma
figura paterna ou de algum familiar que possa ser rede de apoio eficiente
(CONSTANTIDINIS; SILVA; RIBEIRO, 2018; RICCIOPPO; HUEB, 2021).
Segundo Semensato e Bosa (2017), a rede de apoio pode ser considerada
como a familia extensiva, pais de outras criancas com deficiéncia e a rede de
apoio formal, ou seja, profissionais da saude, educagéo, entre outros.

Segundo Minuchin (2008), as questbes socioeconémicas das familias
também exercem forte influéncia, portanto, familias com poder econémico menor
sao diferentes das familias com poder econdmico maior. A revisédo de literatura
de Santos e Martins (2016) mostra que pais com maiores niveis de escolaridade,
estabilidade na estrutura familiar e um relacionamento conjugal fortalecido
passam por este processo de adaptacdo mais facilmente. Também sao

fortemente incentivados a procurarem uma rede de apoio social para lidar com
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problemas dos filhos, muitas vezes buscando o auxilio de outros pais do grupo
de pais, ou conselhos de familiares proximos. Silva, Andrade e Almeida (2018)
afirmam que o suporte social influencia direta e indiretamente varios aspectos do
funcionamento familiar e parental, incluindo a sua adaptagdo ao estresse e ao
bem-estar emocional.

Durante todo este processo de descoberta de diagnostico e adaptagao
a deficiéncia € comum que haja um afastamento das atividades sociais normais
de todo grupo familiar, voltando o cotidiano e a rotina a crianga com deficiéncia
e passando-se a viver em funcdo da mesma. Entender as condicdes das
criangas pode-se tornar, entdo, algo positivo ou negativo, dependendo do
desfecho que cada familia consegue dar, dependendo, ainda, do contexto social
e histérico em que estdo vivendo bem como da situagdo econdmica
(CONSTANTIDINIS, SILVA, RIBEIRO, 2018).

A qualidade de vida da familia com a crianga com deficiéncia esta
associada a fatores de temperamento da crianca, severidade da deficiéncia,
dinamicas familiares, social, emprego, satisfagdo conjugal, sistema de saude,
sistema de justiga, politicas publicas, apoio recebido dos profissionais (e sua
qualidade), apoio recebido de familiares e ndo familiares (e sua qualidade) e
bem-estar psicolégico (SILVA; ANDRADE; ALMEIDA, 2018; CORREIA;
SEABRA-SANTOS, 2018; SILVA; OLIVEIRA; ROOKE, 2015).

E a partir da rede de apoio que a familia restabelece suas condicdes
emocionais e, segundo Silva, Oliveira e Rooke (2015), consegue reunir forgas
para cuidar e educar sendo um potencializador das condi¢des da familia,
especialmente do ponto de vista afetivo e econémico. Segundo o estudo destas
mesmas autoras em relagao ao apoio social, as familias relatam possuir mais
apoio de instituicdes e de profissionais do que em relagao a rede social familiar,
sendo esta rede social bastante restrita, composta predominantemente por
cbnjuge e filhos. Este estudo citado tem o objetivo de descrever a dinamica e
funcionamento de familias com adolescente com SD, bem como as reacdes e
sentimentos frente ao diagnéstico.

Segundo Medrato et.al (2020) quase todas as familias informam receber
apoio de sua familia nuclear ou extensa. Este apoio vem especialmente de avos

maternas e patenas e de tias. Também recebem apoio de intui¢des sendo em
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sua maioria a da escola, seguida pela escola e centro especializado e por fim
somente o centro especializado.

Deve ainda ser considerado como fonte de apoio e de desenvolvimento
da crianga a religido, sendo uma opc¢édo de amenizar angustias e ansiedades.
Serve ainda como um fator de igualdade entre as pessoas que o comungam,
diminuindo as diferencas (OLIVEIRA; PEDROSO, 2017).

A forma como essa familia ira ver a “deficiéncia” estara ligada ao
contexto e ao modo de ver da sociedade, podendo, por vezes, serem carregadas
do desconhecimento e de receios (BRONFENBRENNER, 2011; LUNA; NAIFF,
2015). As crengas das familias acerca das pessoas estao implicitas nas decisdes
que sao tomadas e que direcionam as formas de criar os filhos, as expectativas
em relagdo a crianga, os objetivos, formas de ver e entender a crianga e os
valores parentais (SEMENSATO; BOSA, 2017).

O potencial de desenvolvimento da crianca sera diretamente
influenciado por seu macrossistema, ou seja, pela cultura e um determinado
tempo histérico em que esta familia esta vivendo, desse modo, as condi¢des de
vida experimentadas pelas pessoas de um grupo socioeconémico ou de um
grupo religioso semelhante tendem a ser similares umas as outras (BHERING;
SARKIS, 2009).

Sendo, portanto, exigido muito mais destes pais, e passar pelos
processos da Figura 1 requerera grande resiliéncia familiar, bem como o
entendimento da crianca com deficiéncia dentro de trés dimensoes:
Competéncia — projetar novas possibilidades de competéncia, diferente das
“‘ideais”, tomando consciéncia das capacidades da crianca; Beleza — achar a
crianca bonita fisicamente e estar disponivel para mostrar aos outros, para que
também a achem bonita; e Futuro - projetar e planejar um futuro mais autbnomo
possivel, dentro de suas individualidades e capacidades (FRANCO, 2015b).

As familias de criangas com TEA experimentam, segundo Moxoto e
Malagris (2015), sentimento de frustracdo com os filhos com TEA em decorréncia
da falta de interagao, tipica do Transtorno. Os dados revelam que as maes
apresentam niveis mais alto de estresse do que os pais, uma vez que sao estas
as cuidadoras principais dos filhos. De fato, existem expectativas sociais sobre

a figura materna que atribuem a mae a responsabilidade pelo cuidado aos filhos
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0 que contribui para o abdicar de suas vidas profissionais ja que necessitam
atender a inumeras demandas dos seus filhos com TEA.

Segundo Silva, Andrade e Almeida (2018) o estresse materno esta
associado as demandas de cuidado com a crianga e o estresse paterno, a
dificuldade do pai em manter uma relagao de proximidade com o filho. Sendo
ainda, o nivel de estresse influenciado pelas caracteristicas da crianca.

O futuro da nova organizacdo deste sistema dependera entdo da
resiliéncia familiar, do investimento emocional no bebé real e do reconhecimento
de possiveis competéncias, de uma beleza e da re-idealizagdo de um futuro
(FRANCO, 2009). Uma familia organizada e com um pensamento mais linear,
ou seja, que busque a previsibilidade de fatos, estabilidade, ordem, objetividade,
determinacao e relagdes de causa e efeito, podem encontrar mais dificuldades
para passar pelos momentos de crise ao descobrir e ao lidar com o diagnéstico
da crianga com deficiéncia que esta chegando na mesma, dificultando ainda a
criacdo de vinculo e afetividade. (MORIN, 2000; VASCONCELOS, 2002;
FRANCO, 2015a).

E, por fim, pensar na familia da pessoa com deficiéncia é pensar na
pessoa com deficiéncia e em sua autonomia. Nao sendo possivel dissocia-los
de seus outros contextos (Mesossistema, exossistema e macrossistema).
Segundo Morin (2000):

Todo desenvolvimento verdadeiramente humano significa o
desenvolvimento conjunto das autonomias individuais, das
participacbes comunitarias e do sentimento de pertencer a espécie
humana (MORIN, 2000, p.55).

E necessaria uma mudanca de paradigmas também no que constitui a
sociedade para que a diversidade seja entendida como complexa, entendendo,
portanto, a pessoa com deficiéncia como capaz, detentor de culturas e formas
de agir e pensar diferentes dos ditos padroes (BRONFENBRENNER, 2011;
MORIN, 2000).

4.4 SUPORTES E A AUTONOMIA
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O conceito de autonomia estd longe de ser considerado unitario,
possuindo bastante divergéncias (REICHERT, 2007). E utilizado em diferentes
contextos, com diferentes concepg¢des, tais como na ética, leis de uma
sociedade, Estado politico, aplicada as pessoas. A autonomia, do grego Auto (si
mesmo) e Nomos (Lei), ou seja, autogoverno, aquele que estabelece as préprias
leis. Requer que uma pessoa seja capaz de compreender como as escolhas
afetardo sua vida e faga uma escolha com consciéncia (MAY, 1993).

A autonomia se tornou relevante apenas em 1930, no contexto de
praticas profissionais orientadas para crescimento pessoal. Em 1980, apds uma
queda no interesse, ela volta a ser foco, como direito basico da pessoa, que deve
ser respeitado, e uma consequéncia derivada do trabalho para aumentar o bem
estar social e pessoal.

Para May (1993) existem duas concepgdes de autonomia, a primeira
como “autarkeia”, a qual entende que fatores externos sdo incompativeis com a
autonomia, define esta como rigorosa demais para servir como uma concepgao
a ser utilizada, por estar ligada a uma nogao de autosuficiéncia. A concepgao de
autonomia como “autogoverno”, sustenta que fatores externos sejam
considerados e que estes a influenciam, permitindo que um conjunto maior de
acdes seja entendido como auténomo.

Segundo Lozano (2018) a nog&do de autonomia tem sido concebida em
diferentes contextos e com diferentes significados, embora um nucleo essencial
de sentido permanega em torno do individuo, sua capacidade de autogoverno,
seu consentimento e respeito por suas decisdes em assuntos de seu interesse,
escolhendo livremente. Segundo o autor a autonomia e a autodeterminagao séo
praticamente sinbnimos, pois ndo podem ser separadas, e referem-se a livre
escolha dos atos. A autodeterminagao sera alcangada ao longo do seu ciclo vital,
porém em algumas realidades em que nao € possivel que o individuo exerga sua
autonomia propriamente dita, € necessario considerar a participagdo do
individuo nas decisbes que o afetam.

Reichert e Wagner (2007) definem a autonomia como um processo ativo
que envolve a habilidade para pensar, sentir, tomar decisbes e agir por conta
propria, sendo a independéncia um componente essencial para adquirir
autonomia. Independéncia para as autoras é entendida como a capacidade de

agir por conta propria, sendo necessaria para adquirir autonomia. Porém, estes
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conceitos se tornam diferentes, uma vez que autonomia é mais do que ter
comportamentos de independéncia. Apresentam ainda, trés divisbes da
autonomia propostos por Marc Noom, a primeira é a “autonomia cognitiva”, ou
seja, na percepcao das metas, refleti-las e possibilidade de fazer escolhas. A
segunda, a “autonomia funcional’ refere-se a percepgao de estratégias,
capacidade de tomar decisdes e tratar dos assuntos de préprio interesse sem
ajuda de outras pessoas. A terceira € a autonomia emocional referindo-se aos
processos de independéncia, processo de autoconfianca, independéncia dos
desejos de outras pessoas (REICHERT; WAGNER, 2007).

Gaudezi e Ortega (2016) entendem a autonomia como caracteristica do
Self de acordo com o referencial teérico de Taubér, ao apresentar os dois Selfs.
O primeiro Self é o atomistico, o qual € altamente individualista, centrado nas
caracteristicas individuais, no autogoverno, ja o segundo, trata do Selfrelacional,
entendendo a interagdo com o outro, as obrigagdes como sociedade, partes da
construgdo do “eu”. Na perspectiva destes autores, um sujeito autbnomo é
aquele capaz de escolher de forma independente e nao necessariamente capaz
de agir de forma independente.

Silva (2008) cita a autonomia como a capacidade de um individuo
autorregular-se, definindo suas préprias regras e limites, sem que estas sejam
impostas por outras pessoas. Segundo a autora a autonomia da crianga surge
através da relacdo das suas competéncias e das barreiras estabelecidas por
esta.

A autonomia como qualidade inerente as pessoas, destacada por
Fernandes (2016), relaciona como um produto da autoconsciéncia e envolve a
capacidade de autogovernar-se, garantidor de condi¢gdes de existéncia minima
para a qualidade para uma vida saudavel, de livre arbitrio quanto a regéncia de
seu proéprio destino (FERNANDES, 2016).

Autonomia é aqui entendida como capacidade de colocar em pratica
habilidades adaptativas, ou seja, realizar atividades da vida cotidiana (vestir-se,
alimentar-se, manter a higiene), de deslocar-se, de comprar/adquirir bens, de
aprender, de escolher livremente, definir as suas proprias regras e limites,
habilidade para pensar, sentir, tomar decisbes e agir por conta proépria
independentes dos desejos dos responsaveis ou dos que o cercam, de definir e
reger seu préprio destino (THOMPSON et. al., 2014).
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Riccioppo e Hueb (2021) nos falam que ha um esfor¢o para que a
crianga alcance sua autonomia e independéncia, principalmente em atividades
de vida diaria. Relatam ainda que as familias buscam nao alimentar expectativas
quanto ao futuro de seus filhos, pensando mais no “aqui e agora”.

Com o entendimento da deficiéncia como uma pessoa com
possibilidades, passou-se a entender a necessidade de pensar, também em sua
autonomia, fazendo com que a sociedade traca-se estratégias de facilitar o
acesso (Suportes) destes individuos a lugares publicos e de uso coletivo
(GAUDENZI; ORTEGA, 2016). Assim como qualquer ser humano, pessoas com
ou sem deficiéncia, podem vir a precisar de suportes para que certas atividades
possam ser realizadas e desenvolvidas com uma autonomia do sujeito. Nao
somos autosuficientes, o que nao significa que ndo podemos e devemos tomar
as decisdes que guiardo nossas vidas. Estes suportes podem ser recursos ou
estratégias visando melhorar o funcionamento humano, desenvolver a
educacao, o interesse e o bem-estar pessoal de um individuo, melhorando seu
funcionamento humano. (THOMPSON et. al., 2009; SCHALOCK; LUCKASSON;
TASSE, 2021; MAY, 1993).

Os suportes sao recursos e estratégias para melhorar o funcionamento
humano, os quais podem diferir quantitativamente e qualitativamente de pessoa
para pessoa, nao necessitando de todos os tipos de suporte, tendo em vista
aqueles que lhe ajudaram a ter um melhor funcionamento (THOMPSON et. al.,
2009; SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE, 2021).

A figura 2 a seguir ilustra o funcionamento humano individual, de
pessoas com e sem deficiéncia, sendo necessario algum tipo de suporte para
alcancar o objetivo, seja ele de participagcao, cuidado com a saude, ou outros,
resultando na interacdo dindmica estabelecida entre os sistemas de apoios

individualizados e as dimensoes.
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FIGURA 2. CONCEITO ESTRUTURAL DE FUNCIONAMENTO HUMANO
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FONTE: ADAPTADO DE SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE (2021).

Reconhecendo a importancia da viabilizacdo de condi¢cdes necessarias,
ou seja, de suportes, para o desenvolvimento das potencialidades dos sujeitos
em seu processo de desenvolvimento/ crescimento (CARVALHO, 2016;
SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE, 2021) se faz necessario a desmistificacdo
de uma pessoa completamente independente e “dotado de uma razao pura” para
que seja possivel concretizar e compreender a autonomia, bem como a
importancia da mesma para assegurar sua qualidade de vida e dignidade
humana, das pessoas com deficiéncia (FERNANDES, 2016).

Importante ressaltar que o suporte pode variar ao longo da vida,
dependendo dos fatores ambientais, das condicbes de saude e do nivel de
funcionalidade adaptativa do individuo (WHO, 2012). Isto porque compreende-
se o ser humano como complexo instavel e intersubjetivo (VASCONCELLOS,
2002). Nesta perspectiva o individuo esta no centro do processo, desenvolvendo
sua autonomia (SCHALOCK; LUCKASSON & TASSE, 2021; LEPRI, 2019)

Sendo a familia fator importante para a promocg¢do da autonomia, é
importante que saibam onde querem chegar, tenham um entendimento de
complexidade e variabilidade do desenvolvimento, adquirindo habilidades de
forma responsavel para a melhor qualidade de vida possivel, tendo consciéncia
das caracteristicas e qualidades individuais (ORGAZ; GONZALEZ; AMOR, 2013;
SILVA, 2008; MINETTO; CRUZ, 2018).
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A forma como os pais reprimem ou coibem as tentativas de autonomia
do filho influenciara na autoconfianga e na forma de enxergar suas préprias
capacidades (SILVA, 2008; REICHERT; WAGNER, 2007; MINETTO; CRUZ,
2018). Contudo, Reichert e Wagner (2007) n&o identificaram associagbes entre
estilos disciplinares dos pais (homens) e os niveis de autonomia embora tenham

observado associacdes entre as maes.

5. METODO

Esta € uma pesquisa descritiva de carater quantitativo e transversal. Seu
delineamento busca a compreensao e aprofundamento de um fenédmeno a partir
da percepg¢ao dos participantes em relagdo ao contexto (SAMPIERI; COLLADO;
LUCIO, 2013).

5.1 PARTICIPANTES

Os participantes sdo pais, mée ou responsaveis de criangas com
diagnostico de Deficiéncia Intelectual ou Transtorno do Espectro Autista
cadastrados que estdo no banco de dados do Laboratério LAPEEDH
(Laboratério de Pesquisa em Educacgéo sobre o Desenvolvimento Humano) da
Universidade Federal do Parana ou facam parte da APAE - Parana como servigo
de saude ou como servigo de educagao.

Os critérios de inclusdao foram: a crianga ter diagnostico de Transtorno
do Espectro Autista e/ou Deficiéncia Intelectual; ter idade entre 7 e 12 anos; o
responsavel pela crianga (respondentes da pesquisa), ter a idade maior ou
igual a 18 anos; Estar cadastrado no banco de dados do Laboratério LAPEEDH
(Laboratério de Pesquisa em Educacao sobre o Desenvolvimento Humano) da
Universidade Federal do Parana e/ ou fazer parte da APAE - Parana como
servico de saude ou como servigo de educacgao.

A escolha da idade de corte, ou seja, de 7 a 12 anos, é decorrente ao
tema de pesquisa “expectativas” de uma futura vida adulta, entdo, espera-se que

estes pais, maes ou responsaveis ja tenham vivenciado a fase impacto inicial do
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diagndstico da crianga e esta ainda nao esteja em uma fase de jovem/ adulto,
enquadrando-se nas faixas etarias de criancas e pré-adolescentes. Também se
espera que as criangas ja tenham vivenciado a entrada no sistema escolar pelo
menos a primeira etapa da educagao basica, ou seja, ultimo ano da educagéao
infantil, que segundo Bhering e Sarkis (2009) por si s6 ja € uma grande mudanca
para os familiares préximos. Espera-se ainda que estes ainda vivenciaram por
pelo menos 7 anos com o diagndstico de seus filhos.

Este corte se fez necessario por entender-se que a realidade da vida das
criangas e familias tenham um peso na hora de responder os questionarios. A
realidade nesse caso poderia ajudar ou atrapalhar o trabalho, entdo, no intuito
de ndo enviesar, estipulou-se este corte de idade.

A participagao se deu de forma espontanea, mediante o aceite do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O convite para a participagao da
pesquisa foi realizada por meio do WhatsApp e E-mail, os enderecos eletrénicos
€ numeros constam no banco de dados do Laboratério LAPEEDH, os quais
foram preenchidos pelos préprios participantes em pesquisas anteriores, e ainda
por meio das APAEs, que divulgaram também os convites para participagéo na
pesquisa.

Os participantes que aceitarem responder as questoes dos questionarios
ganhardo uma palestra ao vivo pela internet sobre o tema “Autonomia” com a
professora Doutora Maria de Fatima Minetto, professor Doutor Vitor Franco e
mestranda Thais Carolina Albach Carniel.

Participaram deste estudo 306 maes 22 pais e 24 responsaveis,
totalizando 352 participantes. A idade média das maes € de 36 anos sendo a
idade minima de 20 e a maxima de 59 (Desvio do padréo = 7.34), a idade média
dos pais é de 39.5 anos, sendo a idade minima de 17 e a maxima de 74 anos
(DP =9,14).

Quanto a escolaridade dos pais das criangas, 39,8% das maes e 30,1%
dos pais possuem ensino basico completo. Apenas 13,4% das maes e 11,1%

dos pais possuem o ensino superior completo, conforme a tabela 2 a seguir:
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TABELA 2 - ESCOLARIDADE DA MAE E PAI DA CRIANGA

Maes ais
Niveis % do Total % do Total
Eg&';ﬁeto béasico 39.8 % 30.1%
Ensino basico 33.29 42.0%
incompleto
Ecr:r?:glc;to superior 13.4 % 11.1%
!Ensmo superior 8.0% 4.5%
incompleto
Ndo possui ou 0 9
analfabeto (a) 34 o
NZo se aplica 23% 8.2%

Fonte: A autora (2022)

Em relagéo a crianca, 30,1% s&o de género feminino e 69,9% de género
masculino. Sobre a idade, 20,7% das criangas possuem 7 anos, 19,3% 8 anos,
16,5% 9 anos, 16,8% 10 anos, 12,8% 11 anos e 13,9% 12 anos. 64,2% das
criangas sao de cor/ etnia branca, 29,3% pardos, 4,3% pretos, 2% amarelos e
0,3% indigenas.

Possuem diagndstico de TEA 40,5% das criangas, 67,9% possuem
diagnostico de D.l e 23% destas criangas possuem diagnédstico de deficiéncias
multiplas. Ressalta-se aqui que uma crianga pode ter mais de um diagndstico,
motivo pelo qual ela pode ter aparecido em mais de uma destas porcentagens.

Frequentam a APAE como servi¢o de educagao 67,6%, 27,3% frequenta
a APAE como servigo de educacéo e servigo de saude, e 3,1% frequenta a APAE
apenas como servigo de saude, e 2% nao frequenta a APAE. Destas criangas,
59,1% relatam ainda nao estarem alfabetizados, 35,8% estdo parcialmente
alfabetizadas e 5,1% criancas estao alfabetizadas.

Informam que a crianga consegue se comunicar totalmente pela fala
59,1%, consegue se comunicar parcialmente (utilizando comunicagéao alternativa
como apoio, apontar dedo, uso de cartas, entre outros, 22,4%, e informam que
a crianca é nao verbal 18,5%.

A crianga mora com os pais (pai e/ ou mae) em 85,8% dos casos, mora
com familiares em 13,6% e mora em alguma instituigdo residencial em 0,6% dos
casos. Possuem como cuidadores principais o pai e a mae 56,8%, apenas a mae
27%, avb oul/e avd 4%, mae e outros familiares 8%, pai e outros familiares 2% e

outros 2,3%.
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Relatam nao ter tido nenhum tipo de apoio ao receber o diagndstico
10,2% dos respondentes e 89,8% apontam ter recebido algum apoio.

Quanto ao estado civil dos pais da crianga, 58% sao casados ou vivem
juntos, 24,1% sao separados ou divorciados, 13,1% sdo solteiros(as) 4% séao
viuvos, 0,6% nao tem contato com os pais ou ndo mora com os pais, € 0,3%
outros. Destes pais separados ou solteiros, em 68,4% dos casos a guarda da
crianca € unilateral e em 31,6% dos casos a guarda é compartilhada.

A tabela 3 a seguir mostra a frequéncia de salario das familias. 48,9%
das familias recebem de 1 a 2 salarios minimos e em 33,8% dos casos a renda

familiar é abaixo de um salario minimo por més.

TABELA 3 - FREQUENCIA DE SALARIO DA FAMILIA

Salario Familias % do Total
Abaixo de 1 Salario Minimo - Até
119 33.8%
R$ R$ 1.100,93
De 1 a 2 Salarios Minimos - De
172 48.9%
R$ 1.101,94 até R$ 2.203,90
De 2 a 4 Salarios Minimos - De
34 9.7 %
R$ 2.203,91 a R$ 3.305,85
De 4 a 6 Salarios Minimos - De
18 51%
R$ 3.305,86. a R$ 6.611,70
De 6 a 10 Salarios Minimos -
7 2.0%
R$6.611,71 a R$ 11.019,50
Acima de 10 salarios Minimos -
2 0.6 %

R$ 11.019,51 ou mais

Fonte: A autora (2022)

A religido predominante da familia em 63,6% dos casos € a catdlica, em

31,3% evangélica, 2,6% nao tem religiao e 2,6% outras religides.

5.2 LOCAL

Apb6s o primeiro contato, via WhatsApp e e-mail, a pesquisa continuou

sendo realizada em ambiente virtual, disponibilizando links para respostas da
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pesquisa. Os formularios foram respondidos através de uma plataforma gratuita
de aplicacdo de questionarios “Google Forms”, portanto, os dados foram
coletados em ambiente virtual.

O armazenamento de dados foi realizado na plataforma Excel,
codificando os nomes e garantindo o anonimato dos participantes. Foram salvos
em HD externo, com intuito de diminuir as possibilidades de violagédo de
privacidade dos dados por uso da internet, estes serao excluidos dentro de 5
anos logo apés o fim da pesquisa.

E importante enfatizar que, mesmo os dados mantidos em locais seguros,
de forma codificada, impossibilitando o reconhecimento de nomes e dados

pessoais dos respondentes da pesquisa.

5.3 PROCEDIMENTOS

5.3.1 PROCEDIMENTOS ETICOS

A pesquisa foi apresentado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
e Seres Humanos da Humanidade da Universidade Federal do Parana, sob o
numero de parecer 5.153.827.

A pesquisadora e orientadora ficaram comprometidas em manter os
cuidados éticos para a manutencao da pesquisa e em obter o aceite dos
participantes por meio da assinatura do TCLE — Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Este documento comporta informagdes referentes a pesquisa, informa
sobre o apoio psicolégico oferecido aos participantes, os riscos dessa
participacdo, bem como, sobre a possibilidade de saida da pesquisa caso assim

o desejarem, e a garantia do anonimato dos dados coletados.
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5.3.2 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Os pais ou responsaveis foram convidados a assinarem o termo livre e
esclarecido e ap0s isto, responderam o questionario sociodemografico a EPAD
- Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia e o Questionario de expectativas
do cuidador sobre autonomia. A aplicacao de cada questionario tem a duracao

de 20 minutos.

5.4 INSTRUMENTOS

5.4.1 QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

O questionario sociodemografico (Anexo 1) € um instrumento utilizado
para coleta de dados referentes a caracterizagao dos participantes, de suas
condigbes socioecondmicas e culturais, levando-se em conta os aspectos
(idade, género e etnia) com objetivo de identificar caracteristicas da populagao.
Este questionario foi desenvolvido pelas pesquisadoras do LAPEEDH e ja foi

utilizado em outras pesquisas do laboratério.

5.4.2 EPAD — ESCALA PARENTAL DE ADAPTACAO A DEFICIENCIA

A escala EPAD- Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia, tem por
objetivo identificar o momento do processo de desenvolvimento e adaptacéo a
deficiéncia em que o pai, mae ou responsavel se encontra. Esta escala € uma
avaliagao individual, composta por 60 itens distribuidos em dez dimensdes:
Estética; Capacidades; Futuro; Resiliéncia; Apoio social; Depressao;
Diagnéstico; Idealizagao; Funcionalidade; e Culpa (CRUZ, 2019b).

Conforme Franco (2016) a EPAD objetiva avaliar o retomar do
desenvolvimento paterno e materno, considerando os conceitos de idealizacao

e re-idealizagao frente ao diagndstico da deficiéncia num modelo adaptativo de
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natureza interna e desenvolvimental. Assim sendo, se concebe um processo de
desenvolvimento e adaptacao a deficiéncia no qual os pais se encontram, com
a escala atuando como um instrumento de avaliagéo, de aplicagdo individual. A
Figura 1, apresentada anteriormente, apresenta o modelo de adaptacao e
desenvolvimento conforme descrito pelo autor.

Destaca-se que a EPAD se estrutura em sub-escalas, fatores e
dimensdes que se concatenam a teoria implicita. (FRANCO, 2016). O Quadro 1
apresenta a estrutura de organizacéo desta referida escala em sua verséo

brasileira.

QUADRO 1 - ESTRUTURA DA EPAD

Sub-escalas Fatores Dimensées —
Cada dimensao possui 06 itens

Valores oscilam entre 06 e 30.

1. RE- ESTETICA - Avalia o olhar dos
DESENVOLVIMENTO | IDEALIZAGAO - | pais frente ao aspecto fisico do
- Avalia o filho, como demonstram gostar
Avalia a retomada do| Investimento dele, como expressam O

desenvolvimento dos| emocional dos pais| orgulho, e como desejam que
pais e processo em relagdo aos| os outros o percebam, ou, que

adaptativo a filhos com| n&o o percebam.
deficiéncia. deficiéncia CAPACIDADES - Avalia a
percepcdo, ou nao, dos pais
Soma das dimensdes| Soma das frente as potencialidades €
“Estética”, dimensodes competéncias do filho,
“capacidades”, "futuro”, “Estética”, considerando em especial a
“resiliéncia” e “apoio| “capacidades” perspectiva positiva de
social” e "futuro”. enxerga-lo.

FUTURO - Avalia a forma como
O valor total de analisel O valor total de|os pais almejam o futuro dos
¢ de minimo de 30 analise €  de filhos expressando expectativas
(numero  de  itens|minimo de 18| positivas comparando-as com o
somados), e o valor (numero de itens| presente, ou, a ansiedade dos
maximo de 150 somados), e o valor pais frente a probabilidade dos
(numero  de itensmaximo de 90 insucessos futuros decorrentes
somados vezes 5 — (numero de itens da deficiéncia.

escala likert). somados vezes 5 —
escala likert). O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).




50

SUPORTE - Avalia
a forma positiva

RESILIENCIA - Avalia os
recursos internos utilizados
pelos pais para o enfrentamento
da sua adaptagcdo e que
favorecem a retomada do
desenvolvimento.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).

encontrada pelos
pais para 0 seu
processo
adaptativo.

Soma das
dimensdes
“resiliéncia” e
“apoio social”.

O valor total de
analise e de
minimo de 12

(nimero de itens
somados), e o valor
maximo de 60
(numero de itens
somados vezes 5 —
escala likert).

APOIO SOCIAL - Avalia as
percepcdes dos pais quanto ao
apoio externo que 0s
possibilitem obter respostas
para as demandas que se
apresentam.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).

2. Nao-Adaptacao -Avalia os pontos
desfavoraveis  que impedem uma
adaptacdo mais adequada e o retorno do
crescimento pessoal. Procura verificar
como a pessoa se percebe, a idealizagao
que antecede a deficiéncia e/ou revela
impossibilidade de envolver-se
emocionalmente na parentalidade,
dificultando os niveis de estabelecimento
dos vinculos.

DEPRESSAO - Avalia os
sintomas  depressivos  que
afligem o0s pensamentos e
comportamentos dos pais.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).

Soma das dimensobes
“Diagnéstico”,

“Funcionalidade” e “Culpa”.

“‘depressao’,
“Ildealizagao”,

O valor total de analise € de minimo de 30
(nimero de itens somados), e o valor
maximo de 150 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).

DIAGNOSTICO - Avalia como
0s pais se percebem
considerando a forma como o
impacto do diagndstico paralisa
e angustia os mesmos,
provocando sofrimento diante
da constatacao da deficiéncia.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).

IDEALIZAGAO - Avalia a forma
como reflete ainda a fixagao da
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idealizacdo do filho pelos pais,
neste caso ndo sao percebidas|
as suas especificidades, porém
conservando as perspectivas
iniciais.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).
FUNCIONALIDADE - Avaliar a
forma como os pais estao
voltados principalmente as
questbes praticas e gasto de
energia no cotidiano.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados
vezes 5 — escala likert).
CULPA - Avalia a forma como
os pais lidam com a culpa
diante da situacédo vivenciada,
em relagdo a si préprios, a
terceiros ou  organizagdes
sociais.

O valor total de analise é de
minimo de 6 (numero de itens
somados), e o valor maximo de
30 (numero de itens somados

vezes 5 — escala likert).
FONTE: ADAPTADO, FRANCO 2016.

Conforme foi possivel verificar no quadro acima, cada sub-escalas geram
fatores as quais, por sua vez, geram dimensdes. Estas sub-escalas e fatores,
geram escores (conforme quadro), as quais serdo utilizadas para analise dos

dados.
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5.4.3 QUESTIONARIO EXPECTATIVA DO CUIDADOR SOBRE AUTONOMIA
Neste estudo também foi aplicado um questionario sobre Expectativa do
cuidador sobre autonomia (Anexo 2), construido pela autora com base em

estudos de Thompson et. al (2014); Silva (2008), Gémez et. al. (2017), conforme
Tabela 4.

TABELA 4 - CONSTRUGAO DO QUESTIONARIO DE EXPECTATIVA.

Questionario ou | ltens baseados neste
definigao tedrica | estudo (Numeros das A
- ~ utor
utilizada. questdes)
Areas do|1,2,3,4,56,7,8,9,10, | Thompson et. al (2014)
comportamento 11, 12, 13, 14, 15, 16,
adaptativo. 17,18, 19.
Escala de Intensidade | 1,2,3,4,5,6,7,8,9,10, | Thompson et. Al (2016)
de Apoio para Criancas | 11, 12, 13, 14, 15, 16,
(SI1S-C). 17,18, 19.
Questionario de |1,2e3 Silva (2008)
comportamentos de
autonomia para

formulacdo de alguns
itens.

Escala KidsLife-Down -
avalia a qualidade de
vida de pessoas com
sindrome de Down entre
4 e 21 anos, que estao
em ambiente
educacional e recebe.

1,2,3,7,8,9,11,16,17,
18, 19

Gomez et. al. (2017),

Fonte: A autora (2022).

Ressalta-se que, apesar de alguns questionarios sobre autonomia
serem encontrados na literatura, estes falam sobre a autonomia presente
atualmente na crianga/ jovem, ou seja, pos-facto que ndo é objetivo deste
trabalho. Para a elaboracdo do modelo aqui desenvolvido, usou-se por base
instrumentos descritos na literatura, com uma modificagdo importe na
elaboracao das questdes que tem por foco a percepgdes sobre a crenga dos pais

e cuidadores sobre o potencial de autonomia para futuro da crianca.



53

Este questionario tem como finalidade verificar a percepgao dos pais,
maes ou responsaveis em relacdo as expectativas de autonomia dos filhos ou
de uma futura autonomia.

O instrumento passou por dois juizes especializados em pessoas com
deficiéncia uma juiza especialista em pessoas com deficiéncia e doutora em
psicologia da educagao e um juiz doutor em psicologia da educagao. Os Juizes
leram as questdes, sugeriram alteracgoes, fizeram criticas construtivas até que o
mesmo chegasse na versdao em que se apresenta neste momento e o
responderam, para que se fizesse um teste de aplicacdo do questionario.

O questionario é composto por 21 perguntas relativas as crencas acerca
da futura autonomia do filho ou filha com deficiéncia, conforme a Tabela 5 a

seqguir:

TABELA 5- QUESTIONARIO DE EXPECTATIVA

Area do comportamento

adaptativo Item
Comer (1)
Atividade de vida doméstica Vestir-se (2)

Utilizar o banheiro e manter a higiene (3)

Participar de atividades de lazer (4)

Atividade de vida comunitaria Deslocar-se ao redor do bairro (5)

Comprar e adquirir bens (6)

Segquir regras (7)

Atividade de participagéo eDesenvolver-se em atividades de rotina
aprendizagem escolar escolar (8)

Progredir no conteudo escolar (9)

Realizar primeiros socorros de lesdes
pequenas (10)

Atividades de saude Cuidar da prépria salde e procurar
e segurancga ajuda (11)

Proteger-se contra abusos (12)

Manter relacionamentos positivos (13)

Atividades sociais Adaptar-se a mudancas de rotina (14)

Manter relacionamentos afetivos (15)
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Tomar decisdes e
expressar preferéncias (16)

Atividades de auto advocacia — —
Definir os préprios limites (17)

Definir as proprias regras (18)

Expressar preferéncia pela futura profissdo
(19)

Atividades de vida adulta Ser inserido no mercado de trabalho (20)

Residir de forma independente ou assistida
(21)
Fonte: A autora (2022)

Cada topico é composto por 5 itens em forma de escala likert: “ 5 - Meu
filho(a) ja possui esta habilidade”; “4 - Acredito com certeza”; “ 3 - Acredito um

",

pouco”; “2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade”; “1 - Nao acredito
que meu filho ira adquirir essa capacidade”.

As 3 questdes pertencentes a cada grupo geram um score do grupo, de
no maximo 15 pontos — sendo 5 de cada questdo. Entdo serédo analisadas as 7
areas citadas do comportamento adaptativo, conforme tabela 5.

Para que se possa fazer uma correlagédo com a ideia de autonomia atual
da crianga, ha o item “B - Quanto vocé considera que seu filho(a) tem de
autonomia, de acordo com a idade dele hoje?”.

Neste anexo ha também um espaco, no final do questionario, item “C”
para questao discursiva, dando margem a uma analise do texto, com objetivo de
deixar um espacgo para o respondente comentar algum aspecto relacionado a
autonomia de seus filhos, enriquecendo os dados quantitativos a serem
coletados.

Para este questionario foi calculado o valor de alfa de Cronbach e o
coeficiente dmega de McDonald, para demonstrar a confiabilidade do
questionario aplicado. Conforme tabela 6, vemos que tanto o valor de alfa de
Cronbach quanto do d&mega de McDonald sdao de 0,968, evidenciando que os

itens do questionario medem a mesma carateristica e/ou habilidade.
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TABELA 6 — CONSISTENCIA INTERNA DO QUESTIONARIO SOBRE
EXPECTATIVA DO CUIDADOR SOBRE AUTONOMIA

Desvio-padrao

Média Coeficiente
a de Cronbach 3.40 0.835 0.968
w de McDonald 3.40 0.835 0.968

FONTE: A AUTORA (2022)

5.5. PROCEDIMENTO DA ANALISE DOS DADOS.

Para o procedimento de analise dos dados foram respeitadas as
peculiaridades de cada instrumento, seguindo as orientagdes/instrugéo. Foi
utilizado o software JAMOVI versdao 2.2 e a planilha do Excel para
armazenamento e organizagao dos dados.

Para verificar a normalidade da amostra foi realizado o teste Shapiro-
Wilk com os resultados dos principais instrumentos e todas as situacdes e foi
encontrada uma distribuicdo diferente da normal (p < 0,01). Por esta razao, as
analises de estatistica inferencial foram ocorreram utilizando-se testes nao-
paramétricos: teste de Spearman para a Analise de Correlagao, teste U de Mann-
Whitney para comparagéo de 2 grupos e teste Kruskal-Wallis (com comparagao
de pares de Dwass-Steel-Chritchlow-Fligner) para comparagao de 3 grupos. A

significancia adotada foi de 5%.

6 RESULTADOS

Os resultados foram organizados da seguinte forma: Adaptacao dos pais
ao diagnostico dos filhos; expectativa dos pais em relagdo a autonomia dos
filhos; e relagdo da adaptagéo dos pais e maes ao diagndstico a expectativa em
relacdo a autonomia. Cada um dos topicos responde a um objetivo especifico do

presente trabalho.
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6.1 ADAPTACAO DOS PAIS AO DIAGNOSTICO DOS FILHOS

A EPAD, revela alguns dados referentes a caracterizagédo das criangas:
estas possuiam algum tipo de dependéncia motora, mas autbnomos 34,4%,
eram completamente independentes 36,9%, completamente dependentes 9,4%,
dependentes, mas com mobilidade 19,3%.

Em relagdo a comunicagdo, as criangas que se comunicam com
facilidade através de linguagem oral representam 32,7% das criangas totais
desta pesquisa, 14,8%, n&do tem linguagem oral, mas comunica através de
expressodes, gestos ou sons, 40.3 % tem algumas dificuldades na fala, mas
expressa as suas necessidades e desejos, 12.2 % utiliza algumas palavras, mas
comunica principalmente através de sons, gestos e expressoes faciais.

Foram calculados a média, desvio padrédo e mediana das subescalas,

fatores e dimensdes da EPAD, conforme tabela 7 a seguir:

TABELA 7 - EPAD

EPAD Média total Desvio-Padrao Mediana
Subscala desenvolvimento 120 10,5 120
Fator Re-idealizagao 74 7,76 74
Dimenséo Estética 24,5 2,38 24
Dimenséao Capacidades 25,8 2,51 26
Dimenséao Futuro 24,3 2,44 24
Fator Suporte 45,9 4,56 46
Dimenséo Resiliéncia 25,2 2,86 25
Dimenséao Apoio Social 20,7 2,91 21
Subscala Nao Adaptacao
(Passado) 67,6 14,3 69
Dimensao Depressao 13,1 4,88 13
Dimensao Diagnéstico 12,3 3,18 12
Dimenséo Idealizagao 13,6 3,04 14
Dimensé&o Funcionalidade 17,2 3,79 17
Dimenséao Culpa 11,4 3,66 12

Fonte: A autora (2022)

Estes dados indicam um bom resultado na subescala Desenvolvimento,
com valor igual a 120 sendo o valor maximo igual a 150. Destaca-se aqui
também o valor encontrado no fator Suporte, igual a 45,9, sendo o valor maximo

igual a 60.
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Nota-se ainda os baixos valores da subescala ndo adaptagao, valor igual
a 67,6 e valor maximo igual a 150. Os baixos valores estendem-se para as
dimensdes desta subescala.

Entre as dimensdes da EPAD, foi encontrada uma correlagéo significativa,
negativa e moderada entre Desenvolvimento e Nao-Adaptagao (rho = -0,40; p <
0,001). Em relacéo ao Desenvolvimento também foi encontrada uma correlagéo
significativa, negativa e moderada para Desenvolvimento e Diagnéstico (rho = -
0,44; p < 0,001), Desenvolvimento e Depressao (rho = -0,34; p < 0,001),
Desenvolvimento e Culpa (rho =-0,37; p < 0,001). E uma correlagao significativa,
negativa e fraca entre Desenvolvimento e Funcionalidade (rho = -0,23; p <
0,001).

TABELA 8 — CORRELACAO EPAD

2. NAO 2.3.
1. R 2.2 _ 2.4.
ADAPTACA . DEPRESSA
DESENVOLVIMENTO o DIAGNOSTICO o CULPA
_ R Rho - 0,403 —
2. NAO ADAPTACAO
< 0,001 —
) Rho -0,442 0,773 —
2.2. DIAGNOSTICO
<0,001 <0,001 —
_ Rho -0,335 0,846 0,616 —
2.3. DEPRESSAO
<0,001 <0,001 <0,001 —
Rho -0,370 0,733 0,527 0,485 —
2.4. CULPA
P <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 —
2.5. Rho -0,229 0,771 0,456 0,610 0,443
FUNCIONALIDADE P <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

FONTE: A AUTORA (2022)

Em relacao a Nao-Adaptacgao, foi encontrada uma correlagao significativa,
negativa e moderada com Re-ldealizagao (rho = -0,32; p <0,001), Capacidades
(rho =-0,43; p <0,001), Suporte (rho =-0,39; p <0,001), Resiliéncia (rho = -0,36;
p <0,001) e Apoio Social (rho = -0,30; p<0,001) e uma correlagao significativa,
negativa e fraca com Estética (rho = -0,27; p <0,01). Nao foi encontrada
correlagao estatisticamente significativa de Nao-Adaptacgéao e Futuro (rho =-0,08;
p <0,121).
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2. NAO 1. RE- 141 142 113, 12, 124,
ADAPTA DESENVOL IDEALIZA ESTET CAPACID FUTU SUPO RESILIE
cAo VIMENTO  CAO ICA  ADES RO RTE NCIA
1. Rho -0,403 —
DESENVOLVI
MENTO
b <0,001 —
1.1. RE- rho -0,322 0,887 —_—
IDEALIZACAO
b <0,001 <0,001 —
111 tho 20,268 0,706 0771 —
ESTETICA
<0,001 <0001  <0,001 -
1.1.2. rho -0,428 0,78 0,84 0,532 —
CAPACIDADE
s
P <0,001 <0001  <0,001 <0,001 —
tho -0,083 0,642 077 0,337 0502  —
1.1.3. FUTURO
P 0,121 <0001  <0,001 <0,001 <0,001 —
tho -0,394 0,79 0454 0,394 0,448 0,271 —
1.2. SUPORTE
P <0,001 <0,001  <0,001 <0,001 <0,001 <0'0? —
121 tho -0,355 0,74 0534 0413 0,533 0,342 0,774 —
RESILIENCIA
P <0,001 <0001  <0,001 <0,001 <0,001 <0'°(1’ <0,001 —
1.2.2.APOIO  rho -0,297 0,517 0203 0,232 02 0097 0788 0,262
SOCIAL
P <0,001 <0001  <0,001 <0,001 <0,001 0,069 <0,001  <0,001

FONTE: A AUTORA (2022)

Foi encontrada diferenga estatisticamente significativa entre os grupos de

participantes maes com ensino superior (m = 14,01; dp = 5,15; md = 14), com

ensino basico incompleto (m = 12,38; dp = 4,77; md = 12) e ensino basico

completo (m =13,21; dp = 4,69; md = 13) em relagdo a dimensao Depressao da

escala EPAD, com um tamanho de efeito baixo (x* = 7,64; p = 0,022; €* =

0,02228).

As diferengas encontradas, conforme grafico 1, estdo entre cada um dos

trés grupos: as com ensino superior e ensino basico incompleto (W = -3,86; p =

0,017), as com ensino superior e ensino basico completo (W =-1,90; p = 0,373)

e as com ensino basico incompleto e ensino basico completo (W = 2,31; p =

0,232).
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GRAFICO 1 — COMPARAGCAO ENTRE PARES ESCOLARIDADE DA MAE E
DIMENSAO DEPRESSAO
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FONTE: A AUTORA (2022)

Ainda sobre a escolaridade das mées participantes, nao foi encontrada
diferenga estatisticamente significativa entre os grupos que possuam a
escolaridade basica completa, escolaridade basica incompleta e ensino superior
em relagao ao Desenvolvimento (x* = 0,6472; p = 0,724). Também nao houve
diferenga em relagcdo a Nao Adaptacao (X? = 4,7298; p = 0,094).

Em relagéo a renda, n&o foram encontradas diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos de participantes com renda menor do que um
salario minimo, de um a dois salarios minimos e acima de 3 salarios minimos em
relacao a expectativa de autonomia (X* = 2,8302; p = 0,243), a autonomia hoje
(X2 =0,0144; p = 0,993), ao desenvolvimento (X? = 0,2643; p = 0,876), € a nédo
adaptacao (X? = 1,0055; p = 0,605).

6.2 EXPECTATIVAS DOS PAIS EM RELACAO A AUTONOMIA DOS FILHOS

O questionario de expectativa sobre a autonomia da crianga foi dividido
em grandes grupos do comportamento adaptativo, conforme Tabela 5 ja
apresentada. As tabelas a seguir se dividirdo, portanto em atividades de vida
doméstica, atividades de vida comunitaria, atividades de participacdo e

aprendizagem escolar, atividades de saude e segurancga, atividades sociais,
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atividades de auto advocacia e atividades de vida adulta. Todos seguem uma
escala Likert, de 1 a 5, onde 1 representa a frase “Nao acredito que meu filho ira
adquirir essa capacidade”, 2 “tenho duvidas se ele ira adquirir essa capacidade”,
3 “acredito um pouco”, 4 “acredito com certeza” e 5 “meu filho ja possui esta
habilidade”.

O primeiro grupo diz respeito as atividades de vida doméstica, conforme
tabela 10 a seguir:

TABELA 10 - ATIVIDADES DE VIDA DOMESTICA:

3. Acredito que meu filho(a)
no futuro ira possuir
1. Acredito que meu filho(a) 2. Acredito que meu capacidade de realizar sua
no futuro ira possuir filho(a) no futuro ird higiene pessoal, utilizando o
capacidade de se alimentar possuir capacidade de banheiro e mantendo-se
(comer) sozinho sem auxilio vestir-se sem auxilio de limpo sem auxilio de outras

de outras pessoas: outras pessoas: pessoas:
1 2.0% 2.6 % 3.1%
2 0.6 % 3.1% 5.1%
3 9.7 % 9.7 % 11.9%
4 26.7 % 48.9 % 51.1%
5 61.1% 35.8% 28.7 %

Fonte: A autora (2022)

Nota-se que a maioria das pessoas possuem expectativas boas,
acreditam com certeza que seu filho ira possuir capacidade de se alimentar
sozinho, 26,7% das pessoas, sendo que 61,1% delas ja consideram possuir a
habilidade. 48,9% das pessoas acreditam com certeza que no futuro o filho ira
possuir capacidade de vestir-se sem auxilio de outras pessoas. E 51,1% das
pessoas acreditam que no futuro seus filhos irdo adquirir a habilidade de realizar
sua higiene pessoal, utilizar o banheiro e manter-se limpo sem auxilio de outras
pessoas.

A tabela 11 a seguir diz respeito as atividades de vida comunitaria.

TABELA 11 — ATIVIDADES DE VIDA COMUNITARIA:
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4. Acredito que meu filho(a) no
futuro ira possuir capacidade de
participar de atividades que nao
exigem esforgos fisicos, como por
exemplo, ir as compras, participar
de atividades de lazer, acessar
servigos publicos entre outros:

6. Acredito que meu
filho(a) no futuro ir4
possuir  capacidade
para comprar/ adquirir
bens sem auxilio de
outras pessoas:

5. Acredito que meu
filho(a) no futuro ird
possuir capacidade de
deslocar-se ao redor
do bairro sem auxilio
de outras pessoas:

1 4.5% 7.4 % 11.6 %
2 8.2% 10.5% 19.3%
3 18.2 % 17.6 % 17.9%
4 54.8 % 52.0 % 46.6 %
5 14.2 % 12.5% 45%

Fonte: A autora (2022)

Pode-se observar mais uma vez que ha uma boa expectativa em relagao
as afirmacodes, 54,8% das pessoas respondendo que seus filhos irdo com
certeza adquirir a habilidade de participar de atividades que nao exigem esforgos
fisicos, 52% afirmam com certeza que seus filhos irdo possuir capacidade de se
deslocar ao redor do bairro sem auxilio de outras pessoas. E 46,6% das pessoas
afirmam com certeza que seus filhos irdo possuir a capacidade de comprar e
adquirir bens. Pode-se observar que diminui a porcentagem de pessoas
afirmando que seus filhos ja possuem a habilidade citada.

A tabela 12 a seguir diz respeito as atividades de participacéo e

aprendizagem escolar.

TABELA 12 - ATIVIDADES DE PARTICIPACAO E APRENDIZAGEM
ESCOLAR:

7. Acredito que meu
filho(a) no futuro ira
possuir capacidade de
seguir regras da sala
de aula:
2.8%
5.7%
14.2 %
51.7 %

25.6%

a b wWwN -

8. Acredito que meu filho(a)

no futuro ira possuir

capacidade de desenvolver-

se em atividades de rotina

na escola, participando de

atividades extraescolares e

participando das aulas

regulares sem auxilio de
outras pessoas:

6.5 %

9.4 %

19.6 %

49.4 %

15.1%

9. Acredito que meu filho(a) no
futuro ira progredir em relagao
ao conteudo  curricular  da
classe comum, mesmo que
adaptado ou flexibilizado,
completando tarefas escolares
e aprendendo a usar
estratégias de resolucao de
problemas:
11.1%
151 %
22.7%
45.7 %

54 %

Fonte: A autora (2022)



62

Nesta tabela, ha uma crescente na afirmativa “acredito um pouco” na
ultima afirmativa, contudo a maioria das respostas estao centradas na afirmativa
“acredito com certeza”. Afirmam com certeza, 51,7% que seus filhos irdo possuir
capacidade de seguir regras dentro da sala de aula. 49,4% afirmam com certeza
que seus irdo possuir capacidade de desenvolver-se em atividades de rotina na
escola, participando de atividades extraescolares e participando das aulas
regulares sem auxilio de outras pessoas. E 45,7% afirmam com certeza que seus
filhos irdo progredir em relagéo ao conteudo curricular da classe comum, mesmo
que adaptado ou flexibilizado, completando tarefas escolares e aprendendo a
usar estratégias de resolucao de problemas.

A tabela 13 a seguir diz respeito as atividades de saude e seguranga.

TABELA 13 — ATIVIDADES DE SAUDE E SEGURANGA:

10. Acredito que meu 11. Acredito que meu

filho(@) no futuro iréd filho(a) no futuro ira possuir 12. Acredito que meu
possuir capacidade de a capacidade de cuidar da filho(a) no futuro ira possuir
realizar primeiros socorros sua prépria saude e capacidade de defender-se
em ferimentos e lesbes procurar ajuda em situagbes e proteger-se contra abuso

menores: de emergéncia. fisico, verbal e sexual:
1 16.2 % 15.1 % 16.5%
2 15.6 % 13.9% 16.5 %
3 21.9% 20.5% 17.6 %
4 42.0% 48.0 % 48.0 %
5 43 % 2.6 % 1.4 %

Fonte: A autora (2022)

Percebe-se que ha uma crescente nas respostas “Nao acredito que meu
filho ira adquirir essa capacidade”, a afirmacao 10 que seus filhos possuirdo no
futuro uma capacidade de realizar primeiros socorros, tem uma porcentagem de
16,2%, na afirmacao 11 que fala sobre possuir capacidade de cuidar de da sua
prépria saude e procurar ajuda quando necessario, 15,1% e na afirmagao 12 que
fala que no futuro seus filhos irdo possuir capacidade de defender-se contra
abusos fisicos, verbais ou sexuais, 16,5%. Contudo, nota-se também que a
afirmacao “acredito com certeza”, tem 42% na afirmacéao 10, 48% na afirmacao
11 e na afirmacéo 12 repete-se a porcentagem.

A tabela 14 a seguir diz respeito as atividades sociais:
TABELA 14 — ATIVIDADES SOCIAIS:



13. Acredito que meu
filho(a) no futuro ira possuir
capacidade de manter
relacionamentos positivos,
manter e fazer amizades,
manter e iniciar uma
conversa:
7.4%
10.5%
16.2%
53.4 %
12.5%

a b WN -

14. Acredito que meu
filho(a) no futuro ira
conseguir adaptar-se
as mudancgas na
rotina:
4.3 %
8.8 %
19.6 %
53.4%
13.9%
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15. Acredito que meu filho(a)

no futuro ira conseguir ter e

manter um relacionamento

afetivo com um(a)
parceiro(a):

13.1%

19.0 %

19.3%

A47.7 %

0.9%

Fonte: A autora (2022)

Na afirmacao 13, referente a capacidade de manter relacionamentos

positivos e manter e fazer amizades, 16,2% afirmam acreditar um pouco que

seus filhos irdo alcangar tal capacidade e 53,4% acreditam com certeza. Na

afirmacado 14 que fala sobre a adaptacdo as mudangas na rotina, 53,4%

acreditam com certeza na afirmacgao. Ja na afirmacao 15, sobre a capacidade de

conseguir ter e manter um relacionamento afetivo, 19% afirmaram “tenho

duvidas se ele ira adquirir essa capacidade”, 19,3% afirmam “acredito um pouco”

e 47,7% acreditam com certeza de que seus filhos irdo adquirir a habilidade.

A tabela 15 a seguir diz respeito as atividades de auto advocacia

TABELA 15 — ATIVIDADES DE AUTO ADVOCACIA:

16. Acredito que meu 17. Acredito que meu

18.

Acredito que meu

filho(@) no futuro ira filho(a) no futuro ira filho(a) no futuro ira possuir

possuir a capacidade de possuir a capacidade de
tomar decisbes sozinho definir os seus proprios

a capacidade de definir as
suas proprias regras, sem

com consciéncia, limites, sem que estes que estas precisem de ser
expressando suas precisem ser impostos por impostas por outras
preferéncias: outras pessoas. pessoas:
1 12.2% 12.5% 9.7%
2 15.6 % 15.6 % 17.6 %
3 18.8% 20.5% 19.3%
4 48.6 % 49.4 % 50.9 %
5 4.8% 2.0% 2.6 %

FONTE: A autora (2022)

Percebe-se que na afirmacao 16, que fala sobre a capacidade de tomar

decisbes sozinho com consciéncia e expressando preferencias, 18,8% das

pessoas disseram acreditar um pouco que seus filhos irdo conseguir atingir tal



64

capacidade, 48,6% disseram acreditar com certeza. Na afirmacéo 17, referente
a capacidade de definir os seus proéprios limites, sem que estes precisem ser
impostos por outras pessoas, 20,5% das pessoas disseram acreditar um pouco,
49,4% disseram acreditar com certeza e apenas 2% relataram que seus filhos ja
possuiam a capacidade. Na afirmacao 18, sobre a capacidade de definir as suas
préprias regras, sem que estas precisem de ser impostas por outras pessoas
50,9% das pessoas disseram acreditar com certeza que seus filhos irdo adquirir
esta capacidade.

A tabela 16 a seguir diz respeito as atividades de vida adulta.

TABELA 16 — ATIVIDADES DE VIDA ADULTA:

19. Acredito que meu filho(a)

no futuro ira possuir a 21. Acredito que meu
capacidade de expressar suas 20. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir
préprias preferéncias pelo filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de morar

futuro emprego, sem que a capacidade de inserir-se sozinho ou em uma
estes precisem ser impostos e permanecer no mercado residéncia assistida se

por outras pessoas. de trabalho. assim ele desejar:
1 10.8 % 12.5% 25.9%
2 16.5% 18.8 % 17.3%
3 17.6 % 17.6 % 18.2%
4 53.7 % 50.3 % 37.8%
5 1.4 % 0.9% 0.9%

FONTE: A autora (2022)

A Tabela 16 aponta que 10,8% das pessoas nao acreditam que seus
filhos irdo adquirir capacidade de expressar preferencias sobre o futuro emprego,
17,6% acreditam um pouco e 53,7% acreditam com certeza. Na afirmativa 20
sobre a capacidade de inserir-se e permanecer no mercado de trabalho, 18,8%
das pessoas disseram nao terem certeza se seus filhos irdo adquirir esta
capacidade, 50,3% acreditam com certeza. 25,9% das pessoas disseram nao
acreditar que seus filhos irdo possuir a capacidade de morar sozinho ou em uma
residéncia assistida se assim ele deseja 18,2% disseram acreditar um pouco e
37,8% disseram acreditar com certeza que seus filhos irdo possuir tal
capacidade.

Por fim, foi feita uma pergunta sobre como os pais consideram que o0s

filhos tém de autonomia na idade que ele tem hoje.
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TABELA 17 — QUANTO CONSIDERA QUE SEU FILHO(A) TEM DE
AUTONOMIA HOJE

Nivel % do Total
Muita 17.3%
Razoavelmente 27.8 %
Parcialmente 35.2%
Quase nada 14.5%
Nenhuma 51%

Fonte: A autora (2022)

Os participantes entendem que os filhos possuem uma autonomia
razoavel, 27,8% dos pais, 35,2% dos pais acreditam que seus filhos tenham uma
autonomia parcial. Nao foi encontrada diferenca estatisticamente significativa
entre meninos e meninas em relagao a Expectativa de Autonomia (U = 11701,0;
p =0,127).

Foi encontrada diferenca estatisticamente significativa entre meninas (m
=3,21;dp=1,13; md = 3,0) e meninos (m = 3,56; dp = 1,06; md = 4,0) em relacéo
a autonomia da crianga hoje, com um tamanho de efeito baixo (U = 10817,0; p =
0,008; r = 0,17). Também foi encontrada estatistica significativa entre o género
da crianga e a ndo adaptacao, (meninas — m = 65,22; md = 65,5; dp = 14,64 —
meninos —m = 68,61; md = 69,5; dp = 14,07) com tamanho do efeito baixo (U =
11276; p = 0,044; r = 0,13).

TABELA 18 — CORRELACAO COM GENERO DA CRIANCA

Independent Samples T-Test

. Tamanho
Estatistica p do efeito
Expectat?va de futura Mar'm— 11701 0127 Rank bi_serial 010258
autonomia Whitney U correlation
Autonomia Hoje Mann- 10817 0008 Rankbiserial 4 45045
Whitney U correlation
1. Mann- Rank biserial
DESENVOLVIMENTO ~ Whitney U 12963 0932, irelation 0.00579
2. NAO ADAPTACAO ~ Mann- 11276 0044 Rankbiserial 4 a5,
Whitney U correlation
11. RE-IDEALIZACAO ~ Mann- 12626 0638 Rankbiserial 4 o446,
o Whitney U ' correlation '
1.1.1 ESTETICA Mann- 11943 0617 Rankbiserial g 3570

Whitney U correlation
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Independent Samples T-Test

. L. Tamanho
Estatistica p do efeito
1.1.2. CAPACIDADES ~ Mann- 12739 0731 Rankbiserial g 94
Whitney U correlation
1.1.3. FUTURO Mann- 12141 0302 Rankbiserial g negg
Whitney U correlation
1.2. SUPORTE Mann- 12501 0539 Rankbiserial 404449
Whitney U correlation
1.2.1. RESILIENCIA Mann- 12626 0635 Rankbiserial g (a0,
Whitney U correlation
Mann- Rank biserial
1.2.2. APOIO SOCIAL . 12583  0.601 : 0.03490
Whitney U correlation
~ Mann- Rank biserial
2.1. IDEALIZACAO Waitney U 12103 0283  ~ankDse 0.07171
2.2. DIAGNOSTICO Mann- 11381 0057 Rankbiserial 4 45509
Whitney U correlation
2.3. DEPRESSAO Mann- 11205 003 Rankbiserial g 405
Whitney U correlation
2.4. CULPA Mann- 11667 0.1 Rankbiserial 5 45549
Whitney U correlation
2.5. Mann- Rank biserial
FUNCIONALIDADE Whitney U 12037 0251 irelation 0.07681

FONTE: A autora (2022)

Foi encontrada correlagao estatisticamente significativa, positiva e
moderada entre Autonomia e a expectativa da futura autonomia (rho = 0,44, p
<0,001).

Também foi encontrada diferencga estatisticamente significativa entre os
grupos de participantes que conseguem se comunicar pela fala (m = 3,57; dp =
0,992; md = 4), que conseguem se comunicar parcialmente (m = 3,39; dp =
1,055; md = 4) e que sao nao-verbais (m = 2,82; dp = 1,198; md = 3) em relagao
a percepgao de autonomia hoje, com um tamanho de efeito baixo (x* = 25,222;
p <0,001; €2 =0,07186).

As diferengas encontradas, conforme grafico 2, estdo entre cada um dos
trés grupos: 0s que conseguem comunicar € 0S que se comunicam parcialmente
(W=-2,54; p=0,17), os que conseguem comunicar e os nao-verbais (W = -7,01;
p = <0,001) e os que se comunicam parcialmente e os ndo-verbais (W =-4,12; p
=0,01).
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GRAFICO 2 - COMPARAGCAO ENTRE PARES E PERCEPCAO DE
AUTONOMIA HOJE
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FONTE: A AUTORA (2022)

Ainda em relagao a fala, ndo foi encontrada diferenca estatisticamente
significativa entre os grupos de participantes que conseguem se comunicar pela
fala, que conseguem se comunicar parcialmente e que ndo sao verbais em
relacdo ao Desenvolvimento (x* = 1,42; p = 0,418) e Nao Adaptacgéao (X* = 1,929;
p=0,418).

6.3 RELACAO DA ADAPTACAO DOS PAIS E MAES AO DIGNOSTICO A
EXPECTATIVA EM RELACAO A AUTONOMIA

Foram correlacionados os escores do Questionario de Expectativas e os
escores das dimensbes da EPAD. Nao foram encontradas correlagdes

estatisticamente significativas entre o escore geral de Expectativa de Autonomia
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e a dimensao Desenvolvimento (rho = -0,04; p = 0,434) e a dimensao Nao-
Adaptacéo (rho = 0,02; p = 0,765).

Sobre a crianga possuir ou na TEA, nao foi encontrada diferenca
estatisticamente significativa entre possuir ou ndo TEA em relagdo a autonomia
que a crianga apresenta atualmente (U=13105; p= 0.2). Mas ha relacéo entre
possuir TEA (m=68,39; md=71; dp=17,48) ou ndo possuir TEA (m= 72.8; md=
77,5; dp= 17,38) e a expectativa de futura autonomia (U=11739; p=0,007) com
tamanho do efeito baixo (r=0,17).

Ainda encontramos na tabela 19, uma diferenca estatistica entre a
crianca possuir TEA (m=13,76; md=14; dp=5,4) e nao possuir TEA (m=12,4;
md=12; dp=4,37) com a dimensao Depressao da escala EPAD (U= 12073; p=

0,019), com um tamanho de efeito baixo (r= 0,14).

TABELA 19 — DIAGNOSTICO DE TEA

Independent Samples T-Test

I Tamanho
Estatistica o] do efeito
Expectativa De Futura Mann- Rank biserial
Autonomia Whitney U 11739 i correlation 0.17206
Autonomia hoje Mann- 13105 0216  Rankbiserial ) 57500
Whitney U correlation
1. Mann- Rank biserial
DESENVOLVIMENTO Whitney U 14038 0.877 correlation 0.00987
2. NAO ADAPTACAO ~ Mann- 12649 0.090  Rankbiserial 40704
Whitney U correlation
11. RE-IDEALIZACAO ~ Mann- 13957 0.80s  Rankbiserial 04500
Whitney U correlation
1.2. SUPORTE Mann- 13948 0798  Rankbiserial 4 o160q
Whitney U correlation
x Mann- Rank biserial
2.1. IDEALIZACAO Whitney U 13272 0.312 correlation 0.06390
- Mann- Rank biserial
2.2. DIAGNOSTICO . 12979 0.182 ; 0.08457
Whitney U correlation
2.3. DEPRESSAO Mann- 12073 0.019  Rankbiserial 4,047
Whitney U correlation
2.4. CULPA Mann- 13469 0430 ~ Rankbiserial g 55604
Whitney U correlation
2.5. Mann- Rank biserial
FUNCIONALIDADE Whithey U~ 15104 0232 correlation 0.07575

FONTE: A AUTORA (2022)
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Ja em relagao a crianca possuir ou ndo D.l, ndo houveram relagdes com a

autonomia atual da crianga (U= 12750; p= 0,9) nem com a expectativa de futura
autonomia (U=12318; p= 0,56).

Conforme a tabela 20, houve diferenga estatistica entre possuir diagndstico

de D.I (m=12,44; md= 12; dp=4,38) e nao possuir o diagndstico (m= 14,04;

md=14; dp= 5,5) em relacdo a dimensao depressao (U= 10725; p= 0,014), com

um tamanho de efeito baixo (r=0,16).

TABELA 20 — DIAGNOSTICO DE DEFICIENCIA INTELECTUAL.

Independent Samples T-Test

. L. Tamanho
Estatistica p do efeito
EXPECTATIVA DE Mann- Rank biserial
FUTURA Whitnoy U 12318 0.562 i 0.03882
AUTONOMIA y
AUTONOMIA HOJE ~ Mann- 12750  0.93g Rankbiserial 0.00507
Whitney U correlation
1) o
DESENVOLVIMENT ~ Mann- 12270 0525 Rankbiserial 0.04253
o Whitney U correlation
= ~ Mann- Rank biserial
2.NAO ADAPTAGAO it ) 11459 0414 o e 0.10581
1.1. RE- Mann- Rank biserial
IDEALIZACAO Whitney U 12208 0478 . relation 0.04741
1.2. SUPORTE Mann- 12313 0.557  Rank biserial 0.03921
Whitney U correlation
= Mann- Rank biserial
2.1. IDEALIZACAO Whithey U 12387 0615 o 0.03344
2.2. DIAGNOSTICO Mann- 11760 0216 ankbiserial 0.08236
Whitney U correlation
2.3. DEPRESSAQO Mann- 10725 0014 Rankbiserial 0.16313
Whitney U correlation
2.4. CULPA Mann- 12733 0923 Rankbiserial 0.00644
Whitney U correlation
2.5. Mann- Rank biserial
FUNCIONALIDADE Whitney U a4t 0.109 correlation 0.10679

FONTE: A autora (2022)
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Ja em relagdo a crianga possuir diagnostico multiplo, ndo houveram
diferencas significativas com as sub-escalas desenvolvimento (U= 10279; p=
0,84) e nao adaptagao (U=9475; p=0,2), bem como ndo houveram diferencas
com suas dimensoes e fatores.

Conforme tabela 21, houveram diferengas significativas entre possuir
diagndstico multiplo (m= 62,6; md= 63; dp= 20,4) ou n&o possuir diagnostico
multiplo (m=73,5; md= 78; dp= 15,7) em relacéo a expectativa de autonomia (U=
7208; p= <0,001), com um tamanho de efeito médio (r=0,3 ). Também houve
diferencga significativa entre possuir diagnéstico multiplo (m= 3,13; md= 3; dp=
1,18) ou ndo possuir diagnostico multiplo (m= 3,54; md= 4; dp= 1,05) em relagao
a autonomia da crianga hoje (U= 8413; p= 0,007), com um tamanho de efeito
baixo (r=0,1).

TABELA 21 — DIAGNOSTICO MULTIPLO

Independent Samples T-Test

.. Tamanho
Estatistica p do efeito
EXPECTATIVA DE Mann- Rank biserial
AUTONOMIA Whitney U 7208 F<.000 o elation 0.30883
AUTONOMIA HOJE Mann- 8413 | 0007 Rankbiserial 0.19323
Whitney U correlation
1. Mann- Rank biserial
DESENVOLVIMENTO  Whitney U 10279 0847 . relation 0.01434
~ ~ Mann- Rank biserial
2.NAO ADAPTAGAD  yo 0475 0218 ok Dise 0.09139

FONTE: A AUTORA (2022).

Em relagdo a crianga estar ou néo estar alfabetizada, ndo houveram
diferencgas significativas em relagao as sub-escalas desenvolvimento (U= 13969;
p=0,2) e ndo adaptagao (U= 13361; p= 0,08).

Entretanto, segundo grafico 3, houveram diferencgas significativas em ser
alfabetizado (m= 78,84; md= 84; dp= 12,75) e ndo ser alfabetizado (m= 66,14;
md= 69,5; dp= 18,5) em relagao a expectativa de futura autonomia (U= 8588; p=

<0,001), com um tamanho de efeito médio (r= 0,42).

GRAFICO 3 — EXPECTATIVA DE AUTONOMIA VS. ALFABETIZAGAO.
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FONTE: A AUTORA (2022).

Houve diferencas significativas em ser alfabetizado (m= 3,76; md= 4;
dp= 0,99) e nao ser alfabetizado (m= 3,24; md= 3; dp= 1,11) em relacédo a
autonomia atual da crianga (U=1137 ; p= <0,001), com um tamanho de efeito

baixo(r=0,2), conforme grafico 4:

GRAFICO 4 — AUTONOMIA HOJE VS. ALFABETIZACAO.

4.00 A o
© 3751 Q
=)
T
o
g 3.50 4 © Mean (95% ClI)
c o Median
i
3
< 325 4 o)
3.00 o
Nao Sim
Alfabetizado

FONTE: A AUTORA (2022).

Ha ainda a diferenga significativas, conforme grafico 5, em ser
alfabetizado (m= 17,94; md= 17; dp=4,1) e nao ser alfabetizado (m= 16,68; md=
16; dp= 3,47) em relacao ao fator funcionalidade (U= 12480; p= 0,008), com um

tamanho de efeito baixo (r= 0,16).
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GRAFICO 5 — FUNCIONALIDADE VS. ALFABETIZAGCAO.
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FONTE: A AUTORA (2022).

7. DISCUSSAO

7.1 ADAPTACAO DOS PAIS AO DIAGNOSTICO DOS FILHOS

Destaca-se nesta dissertacdo uma correlagao entre a escolaridade da
mae e a dimensao depressao da escala EPAD (p= 0,022), sendo possivel afirmar
que quanto maior a escolaridade menor percepgao sobre depressdo entre as
maes participantes. Com isso, pode-se considerar a escolarizagdo da mae como
um fator de protegdo ao desenvolvimento. Corroborando com o exposto
Spinazola et.al. (2018) relatam que maes com maiores necessidades, s&o maes
com nivel socioecondmico menor e escolaridade menor. As autoras argumentam
que este fato contribui para maes serem consideradas como grupo de risco,
podendo apresentar ambientes com maiores limitacdes para o desenvolvimento
de seus filhos. Apesar de nao encontrarmos relagdo entre a subescala
Desenvolvimento e a escolaridade dos pais (p= 0,724), Bhering e Sarkis (2009)
afirmam que os pais e sua escolaridade influenciam na qualidade do contexto
em que esta crianga esta inserida. No estudo de Santos e Martins (2016)
verificou-se uma correlacao entre os dados de maior escolaridade da mae com

a maior adaptacao ao diagndstico do seu filho.
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Uma contextualizagdo importante da populagdo desta pesquisa € as
maes se reconheceram como as principais cuidadoras da crianca, mesmo que
58% delas sdo casadas ou vivem com o cdnjuge. Medrato et.al (2020) e
Riccioppo e Hueb (2021) apontaram a mae como principal cuidadora da pessoa
com deficiéncia, com destaque a uma sobrecarga experienciada pela mae,
promovendo maiores indices de depressao.

Nesta pesquisa quase metade das familias possuem baixa renda, 48,9%
dos participantes recebem de 1 a 2 salarios minimos como renda total da familia.
No entanto, ndo foi possivel observar diferengas estatisticamente significativas
entre a renda e a expectativa de futura autonomia (p=0,243) a autonomia hoje
(p=0,993), desenvolvimento (p=0,876), e ndo adaptagao (p= 0,605). Diferentes
autores destacam que a situacdo socioeconémica influencia no funcionamento
familiar (MINUCHIN, 2008; CONSTANTIDINIS; SILVA; RIBEIRO, 2018;
SIPINAZOLA et. Al., 2018). As questdes socioecondmicas das familias exercem
influéncia na dinamica familiar e nas questdes que as rodeiam (MINUCHIN,
2008). Segundo Constantidinis, Silva e Ribeiro (2018), as condigbes sociais e
econdmicas das familias das criangas podem ainda influenciar no desfecho do
desenvolvimento. Para Spinazola et. Al. (2018), quando a familia possui maior
nivel socioecondmico ela também conta com uma maior qualidade de vida e
maior rede de apoio, sendo possivel contratar babas, cuidadoras, ou alguma
ajuda profissional.

Em relacdo a rede de apoio, 89,8% dos participantes relataram terem
recebido apoio ao receber o diagndstico de seus filhos. Além disso, foi
encontrada uma correlagdo entre nao-adaptacao e fator suporte (p< 0,001) e
apoio social (p< 0,001). Com estes dados ¢é possivel fazer inferéncia a afirmacéao
de Silva, Andrade e Almeida (2018) sobre o suporte social, que, ndo sé, mas
principalmente, para estas familias de baixa renda influéncia o funcionamento
familiar, incluindo a adaptacado ao diagndstico da crianga com deficiéncia e ao
bem-estar emocional. Spinazola et. Al. (2018) relata ainda que quanto maior a
necessidade de apoio da familia da pessoa com deficiéncia, menor nivel
socioecondmico ela apresenta e menor era o nivel de escolaridade das criancgas.

A partir da rede de apoio a familia consegue reestabelecer suas
condigdes emocionais e reunir forgas para cuidar e educar seus filhos (SILVA;
OLIVEIRA; ROOKE, 2015). Bhering e Sarkis (2009) ressaltam a importancia das
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redes de apoio e instituicbes de apoio para ajuda-los e fortalecé-los em seus
papéis de educadores. Portanto, espera-se ainda que uma familia com maior
apoio social (como por exemplo o de um sistema escolar) e maior nivel
socioecondmico tenham maiores adaptagdes ao diagndstico de seus filhos e por
consequéncia, estimulem e acreditem mais na capacidade de seus filhos
possuirem uma vida com autonomia.

Destaca-se neste momento o resultado da dimensdo estética e re-
idealizacdo da escala EPAD, com pontuagdo de 24,5 e 74 respectivamente.
Analisa-se entdo uma boa percepgao dos pais em relacdo as qualidades,
potencialidades, capacidades e estética de seus filhos, bem como com a re-
idealizacao para o filho real. Franco (2015a) aponta que as caracteristicas fisicas
ou comportamentais da crianca podem influenciar a visdo dos pais, portanto,
possuir ou ndo um fendtipo, ou alteracbes comportamentais pode influenciar no
impacto do diagndstico, a forma como paralisa e angustia os mesmos,
provocando sofrimento. Relembra-se que uma especificidade das familias de
criangcas com TEA é a de enfrentar dificuldades para obter o diagndstico, levando
mais tempo neste processo de crise, negacéo e luto. Podendo influenciar na
demora da re-idealizagao da crianga, e consequentemente na re-idealizagao de
expectativas reais para o futuro da mesma. Apds conseguirem o diagnostico
experimentam um sentimento de alivio pela certeza da patologia da crianga,
podendo a partir de entéo se reestruturar (CONSTANTIDINIS; SILVA; RIBEIRO,
2018; RICCIOPPO; HUEB, 2021).

Ainda sobre a escala EPAD, foi avaliada a dimensao futuro da EPAD
(pontuagéo de 24,3 sendo o maximo 30), analisando como os pais almejam o
futuro dos filhos expressando expectativas positivas e comparando-as com o
presente. Desta forma, segundo os resultados desta dimensdo da escala, €
possivel afirmar uma boa perspectiva de futuro para seus filhos. Destaca-se que
nao foi encontrada uma correlagao significativa entre a dimensao Futuro e a nao
adaptacao ( p <0,121). As expectativas sobre as pessoas com deficiéncia estao
ligadas a fatores relacionados ao processo adaptativo pelo qual a familia desta
crianga esta passando, sendo que as caracteristicas fisicas e comportamentais,
suas competéncias, influenciam a visdo sobre a mesma. A re-idealizagao pela
crianga real compreende suas expectativas em relagéo ao futuro e sua estética
(FRANCO, 2015a; FRANCO, 2015b).
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Ha familias que buscam nao alimentar expectativas quanto ao futuro de
seus filhos, pensando mais no “aqui e agora”, podendo dificultar a promog¢ao da
futura autonomia. (RICCIOPPO; HUEB, 2021; BHERING; SARKIS, 2009).

7.2 EXPECTATIVAS DOS PAIS EM RELACAO A AUTONOMIA DOS FILHOS

Os participantes desta pesquisa afirmaram que as criancas possuem
uma autonomia atualmente razoavel (27,8%) e parcial (35,2%). Foi encontrada,
ainda, uma diferencga significativa entre meninas (m=3,21) e meninos (m=3,56)
em relagao a autonomia atual. Barros (2015) descreve que uma das tarefas dos
pais é encorajar os filhos a explorar o mundo, introduzindo-os em papeis morais
€ sociais, pode-se dizer, que as expectativas familiares, de que seus filhos irao
alcancaram habilidades descritas em atividades sociais e atividades de auto
advocacia estdo em consonancia com seus papeis.

Nesta pesquisa foi encontrada uma correlagéo entre o género da crianga
e a ndo adaptagao em relagdo ao diagnostico (meninas — m=65,22; meninos —
m=68,61). No entanto nado foi encontrada uma diferenga significativa entre
género e a expectativa de futura autonomia (p=0,127). Segundo Serra et. al.,
(2020) questdes de género estao diretamente ligadas a histéria do movimento
feminista, implicando em movimentos de luta social para sair do papel de
coadjuvante na sociedade e sobre seu direito de escolha. Ainda sobre esta
autora, o género feminino € marcado historicamente por uma excluséo social e
marcacoes simbolicas. A mulher com deficiéncia se encontra em dupla condi¢cao
de vulnerabilidade e as relagdes de género sao fortemente marcadas nas
mulheres com deficiéncia, devido ao processo histérico de infantilizacdo e
dependéncia familiar, bem como as caracteristicas de fragilidade feminina, que
intensificam o processo. E ainda, possivel pensar em uma associacdo constante
da deficiéncia com incapacidade e com a constru¢géo de um corpo “imperfeito”
(SERRA, et. al., 2020).

Apesar de encontrarmos nesta dissertacdo boas expectativas dos pais

em relacdo a futura autonomia dos seus filhos, Garcia e Pereira (2021) nos
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afirmam que a sociedade nao reconhece pessoas com deficiéncia como capazes
de refletir, opinar, tomar decisbes a respeito de sua propria vida. Com base
nesse estigma, frequentemente a familia pode também ser envolvida com esse
grupo, e, por consequéncia, com estas ideias.

Foi encontrada uma correlagcao entre a percep¢ao do nivel de autonomia
atual e a expectativa de futura autonomia da crianga (p< 0,001), sendo possivel
afirmar que quanto maior a autonomia que a crianga apresenta, maior a
expectativa em relagao ao seu futuro. Pode-se pensar entdo que na medida que
a crianga va se mostrando diferente do estigma criado pela sociedade em cima
dela, se mostre capaz, os pais acreditam e desenvolvem mais sua autonomia.
Corroborando com esta afirmacao, Garcia e Pereira (2021) afirmam que algumas
Pessoas com Deficiéncia sao tratadas como incapazes e por esse motivo
apresentam um nivel menor de autonomia em suas vidas. Riccioppo e Hueb
(2021) apontam que a maioria das familias de pessoas com deficiéncia focam o
estimulo da autonomia em atividades de vida cotidiana, onde também nesta
dissertagcado encontramos uma boa perspectiva de futuro (acreditam com certeza
que seus filhos irdo ter capacidade de se alimentar sozinhos 26,7%, vestir-se
sozinho 48,9% e fazer suas higienes pessoais 51,1%).

Foi identificado uma correlagdo entre os grupos de criangas que
conseguem se comunicar pela fala, conseguem se comunicar parcialmente pela
fala e ndo-verbais em relagdo a expectativa de futura autonomia (p < 0,001) e a
autonomia atual da crianga (p <0,001). Porém nao houve diferenga significativa
em relagdo ao sub-escala desenvolvimento da EPAD (p=418). O que vai ao
encontro dos estudos de Schalock, Luckasson e Tassé (2021) e Franco (2009,
2015a) que afirmam que um fator importante de se pensar na autonomia da
criangca € a presenca ou nao da fala e outras caracteristicas do diagnéstico
severidade do diagndstico, a presencga da fala ou a auséncia dela, temperamento
da crianga, impactam diretamente a qualidade de vida da familia e no nivel de
estresse dos pais (SILVA; ANDRADE; ALMEIDA, 2018).

Segundo Moxoto e Malagris (2015) as familias das criangcas com TEA
experimentam sentimento de frustragdo com os filhos com TEA, em decorréncia
da falta de interagao e auséncia de fala. Pensando nesta relacédo de frustracao
em decorréncia da fala, analisou-se a relagéo entre a fala e a expectativa de

futura autonomia da crianca. Percebemos entdo, uma melhor expectativa em
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relacdo ao futuro e da percepgcao de autonomia atual nas criangas que

apresentam a comunicacao pela fala.

7.3 RELACAO DA ADAPTAGCAO DOS PAIS E MAES AO DIGNOSTICO A
EXPECTATIVA EM RELAGAO A AUTONOMIA

Dentre os resultados destaca-se a correlagdo entre o TEA e a
expectativa de futura autonomia (p= 0,007). Pode-se pensar sobre a
complexidade do diagndstico de TEA e as especificidades do desenvolvimento
de cada crianga, sendo um fator de duvida e podendo ser também de angustia.
A mesma correlagdo ocorreu com a crianga possuir ou ndao o diagnéstico de
deficiéncia multipla (p<0,001). Porém, a mesma relagao nao foi encontrada na
D.I (p= 0,56). Ha, ainda, uma diferenga significativa entre possuir TEA e a
dimensé&o Depressao (0,019) bem como possuir D.l (p=0,014). Segundo Minetto
(2010) pais com filhos com fendtipo evidente, como exemplo a sindrome de
Down que tem diagndstico precoce, apresentaram nivel estresse mais baixos do
que dos pais de criangas com deficiéncia que nao apresentavam fendtipos com,
sendo essas com niveis de estresse maiores. Segundo a autora supra citada, a
demora no diagndstico e a nao caracteristica fenotipica evidente pode ser motivo
de incredulidade sobre um possivel diagnostico gerando mais sofrimento nos
pais.

O nivel de autonomia da crianca e a severidade da deficiéncia esta
associado a qualidade de vida familiar, podendo também estar associada a
adaptacao da familia a deficiéncia. O processo de adaptacdo da dindmica
familiar se torna um desafio constante e pode aumentar ou diminuir de acordo
com a fase do desenvolvimento da criangca com deficiéncia e sua autonomia
(SILVA; ANDRADE; ALMEIDA, 2018; CORREIA; SEABRA-SANTOS, 2018;
SILVA; OLIVEIRA; ROOKE, 2015; SANTOS; MARTINS, 2016). Também ha
evidencias de que ter mais de um diagndstico pode influenciar de forma negativa
na autonomia da crianga se pensarmos na autonomia de uma pessoa sem
deficiéncia (SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE, 2021; FRANCO, 2009, 2015a).
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E necessario entender as condicdes que esta crianga apresenta, se, por
exemplo, ela possui paralisia cerebral, se locomove em uma cadeira de rodas,
quais 0s apoios necessarios que esta ira precisar para conseguir executar
atividades que promovam sua autonomia (SCHALOCK; LUCKASSON; TASSE,
2021; FRANCO, 2009, 2015a).

Segundo Gomes (2015), a alfabetizagédo tem fungdes importantes na vida
de uma pessoa, permitindo uma relacdo mais ampla entre pessoas, maior
autonomia e maior participagdo no mercado de trabalho. Ainda segundo esta
autora, pessoas com TEA oralizadas tem mais chances de serem alfabetizadas
do que as pessoas com TEA nao oralizadas. Em relagao a crianga estar ou néo
alfabetizada ndo ha uma correlagdo com a sub-escala desenvolvimento (p= 0,2)
e nao adaptacgao (p=0,08). Entretanto, ha uma diferenca significativa em relagéo
a expectativa de futura autonomia (p <0,001), a autonomia atual da crianga (p
<0,001) e a dimenséo futuro (p=0,011).

Nesta pesquisa nao foram encontradas diferengas significativas entre a
expectativa familiar sobre o futuro da crianga e a subescala desenvolvimento da
escala EPAD (p = 0434). Apesar disto, afirma-se que a familia & fator de
promogao da autonomia da crianga e € importante que saibam aonde querem
chegar, tenham um entendimento da real necessidade de suporte do momento
que a crianga esta vivendo, promovendo situacdes que permitam que a crianga
adquira novas habilidades. Sem coibir as tentativas de autonomia do filho esta
familia também estara promovendo a autoconfianca e a visao da crianga sobre
suas proprias capacidades (ORGAZ; GONZALEZ; AMOR, 2013; SILVA, 2008;
MINETTO; CRUZ, 2018; SILVA, 2008; REICHERT; WAGNER, 2007; MINETTO;
CRUZ, 2018).

8. CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa vem incorporar discussbes acerca da autonomia das
pessoas com deficiéncia, bem como o processo de adaptacao a deficiéncia. Os

resultados obtidos na pesquisa propagam conhecimentos sobre a adaptagao dos
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pais e/ou responsaveis a deficiéncia de seus filhos e a influéncia do mesmo na
autonomia. O objetivo do trabalho foi atingido, cumprindo os objetivos
especificos propostos.

Com este trabalho foi possivel ainda fazer correlagdes entre a adaptacéo
familiar a deficiéncia (avaliada com o instrumento EPAD — valor grupal), dados
socioecondmicos e expectativa de futura autonomia (avaliada pelo questionario
de expectativa), bem como, avaliar a expectativa dos pais sobre a autonomia
dos filhos (avaliadas pelo questionario de expectativas). Ressalta-se que néo
teve a intencdo de excluir outras variaveis como a de complexidade do
diagnostico, realidade familia, entre outros, porém, esperou-se que em geral
alcancar os objetivos com resultados gerais.

Nesta dissertacdo avaliou-se a adaptacdo dos pais e maes ao
diagnodstico dos filhos, podendo ser avaliada como uma boa adaptacéo ao
diagndstico. Também verificou-se a expectativa dos pais em relagao a futura
autonomia dos filhos, os quais apresentaram boas perspectivas de autonomia.
Pode-se afirmar, ainda, que quanto maior autonomia maior a expectativa da
autonomia, porém nao foram encontradas correlagcdes entre a expectativa de
autonomia e a dimens&o Desenvolvimento da escala EPAD.

Como limitacdes, este trabalho obteve o baixo numero de criangas
matriculadas no ensino regular, o que permitiria comparar dois grupos diferentes
e a promogao de autonomia em ambos locais de ensino, ensino regular e ensino
especial. Também teve um publico respondente com caracteristicas muito
semelhantes de renda, nivel de escolarizacéo, idade da crianga e modalidade de
ensino frequentada pela crianca.

Devido a pandemia do Covid-19, fator que dificultou a execucao deste
trabalho, ndo foi possivel fazer as coletas de dados pessoalmente, sendo
utilizados recursos de tecnologia e por vezes um auxilio de uma terceira pessoa,
o que pode influenciar nos dados.

Sugere-se para futuras pesquisas a investigacado da correlacéo entre a
comparacgao da expectativa dos pais ou responsaveis sobre a autonomia entre

criangas com deficiéncia que estudam em colégios especiais e regulares.
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ANEXO 1 — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

1. Dados Gerais
1.1 Questionario respondido por:
() Mae () Pai ( ) Responsavel

1.2 Seu nome :
1.3 Frequenta a APAE de: (Cidade, Estado)
1.4 Frequenta a APAE como?
() Educacéao Especial () Servigo de saude
() Nao frequenta a APAE
1.4.1 Caso nao frequente a APAE, qual outra instituicao frequenta?

1.5 Telefone:

1.6 E-mail:

1.7. Data de hoje: / /
1.8 Cidade/ estado:

1.7 Cuidador(es) principal(is):
( )Mae ( )Pai ( )Paieméae
( ) Mae e outros familiares ( ) Pai e outros familiares
( ) Outros

2. Identificagao
2.1 Primeiro nome da criancga:
2.2 ldade da criancga:

2.3 cor/ etnia da crianca:

( ) Branco
Preto
Pardo
Amarelo
indigena

. Género da crianca:
Feminino ( ) Masculino
. Diagnéstico da crianga:
Sindrome de Down ( ) Transtorno do Espectro Autista
) Paralisia Cerebral () Sindrome do x Fragil
) Outros:

()
()
()
()
24
()
25
()
(

(

2.6 Se possui outro diagnostico além do ja citado, qual?
() Nao possui outro diagnéstico ) Sindrome de Down

( ) Transtorno do Espectro Autista

() Paralisia Cerebral () Sindrome do x Fragil

( ) Outros:

2.7 Ha algum outro diagnéstico além dos ja citados acima?
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2.8 A crianga é verbal?

() Consegue se comunicar pela fala

() Consegue se comunicar pela fala PARCIALMENTE, utilizando a
comunicagéo alternativa como apoio (apontar dedo, cartas, entre outros)

( ) Nao verbal - Utiliza apenas comunicagéao alternativa (cartas, apontar o
dedo, entre outros)

2.9 Como recebeu o diagnéstico?

2.10 Quantos anos a crianca tinha quando recebeu o diagnéstico?

) Nao recebi apoio

) Familia proxima (Pai, mae, marido, esposa, outros filhos)

) Familia estendida (Primos, tios, entre outros)

) Amigos

) Outras pessoas

) Associagdes e/ou grupo de pais (Reviver Down, entre outros)
) Outros :

3. Moradia

3.1 A crianga mora com:
)Mora com familiares
) Mora com os pais (pai ou mae, pai e mae)
)Mora em alguma instituicdo residencial.
)Outros

1. Modalidade de ensino que frequenta:
) Classe comum em escola regular
) Classe especial em escola regular
( ) Classe comum com atendimento educacional especializado por meio
de Sala de Recursos Multifuncional.
() Educacéao especial em instituicao especializada.
() Nao se aplica

(

(

(

(

4. Escola
4.

(

(

4.2 Seu filho ja esta alfabetizado?
()Sim

() Parcialmente

() Nao

4.5 Recebe outro tipo de apoio educacional especializado:
( )Sim ( )Nao

4.6 Se a resposta for afirmativa informe qual € o tipo de apoio:




4.7 A crianga frequenta algum servigo especializado?
() Sim () Nao

4.8 Se a resposta for SIM, assinale quais:
( ) Psicologia

( ) Terapia Ocupacional
( ) Fonoaudiologia

( ) Fisioterapia

( ) Psicopedagogia

() Outros:

5 Dados da Mae

5.1. |dade:

5.2. Escolaridade:

) Nao possui ou Analfabeta
Ensino basico incompleto
Ensino basico completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo

)

)

)

)

Dados do Pai
1. Idade:

.2. Escolaridade:

) N&ao possui ou Analfabeto
) Ensino basico incompleto
) Ensino basico completo
) Ensino superior incompleto
) Ensino superior completo
. Dados da Familia
.1. Estado Civil:

) Casados ou vivem juntos
)Separado/divorciado
)Viavo

) Solteiros (as)

(
(
(
(
(
6
6
6
(
(
(
(
(
7
7
(
(
(
(

7.2 Outras pessoas que ajudam a educar/ cuidar a crianga?

) Parentes

Enteados / Filhos

Avés e avos

Outros

Nao tem outras pessoas

(
()
()
()
()

7.5. Religidao predominante:
( ) Catdlica ( ) Evangélica
( ) Nao tem religido/Ateu ( ) Outra:

7.6. Renda total da familia
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SALARIOS RENDA FAMILIAR (R$)
MINIMOS (SM)
() | Acima de 10 SM R$ 11.019,51 ou mais
() 6a10SM R$6.611,71 a R$ 11.019,50
( |4a6SM De R$ 3.305,86. a R$
) 6.611,70
() |2a4SM De R$ 2.203,91 a R$ 3.305,85
() | de1SMa2SM De R$ 1.101,94 até R$
2.203,90
() | Abaixo de 1 SM Até R$ R$ 1.100,93

8. Para pais separados / Divorciados/ Solteiros
8.1 A guarda da crianga é:
( ) Compartilhada ( ) Unilateral
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ANEXO 2 - QUESTIONARIO EXPECTATIVA DO CUIDADOR SOBRE
AUTONOMIA

Questionario elaborado a partir de artigos lidos dos autores: Thompson
et. al. (2014), Silva (2008), Gomez et. al. (2017).

A autonomia € entendida como capacidade de colocar em pratica habilidades
adaptativas, ou seja, realizar atividades da vida cotidiana (vestir-se, alimentar-
se, manter a higiene), de deslocar-se, de comprar/adquirir bens, de aprender, de
escolher livremente, definir as suas préprias regras e limites, habilidade para
pensar, sentir, tomar decisbes e agir por conta propria independentes dos
desejos dos responsaveis ou dos que o cercam, de definir e reger seu proprio
destino (THOMPSON et. al., 2014).

O objetivo deste questionario se encontra em mapear as expectativas e crengas
de autonomia futura da crianca.

Parte A - Quanto vocé concorda com estas afirmacgoes:

1. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de se alimentar
(comer) sozinho sem auxilio de outras pessoas:
( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 —-Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

2. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de vestir-se
sem auxilio de outras pessoas:
( ) 1 —Nao acredito que meu filho ird adquirir essa capacidade
( ) 2 —Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
() 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

3. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de realizar sua
higiene pessoal, utilizando o banheiro e mantendo-se limpo sem auxilio
de outras pessoas:

( ) 1 —Na&o acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade

( ) 3 - Acredito um pouco

( )4 — Acredito com certeza

( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade
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4. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de participar
de atividades que nao exigem esforgos fisicos, como por exemplo, ir as
compras, participar de atividades de lazer, acessar servigos publicos entre
outros:

( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 —-Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade

( ) 3 - Acredito um pouco

( )4 — Acredito com certeza

( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

5. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de deslocar-
se ao redor do bairro sem auxilio de outras pessoas:
( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

6. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade para comprar/
adquirir bens sem auxilio de outras pessoas:
( ) 1 —Na&o acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
() 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

7. Acredito que meu filho(a) no futuro ird possuir capacidade de seguir
regras da sala de aula:
( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( )2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

8. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade
de desenvolver-se em atividades de rotina na escola, participando de
atividades extraescolares e participando das aulas regulares sem auxilio
de outras pessoas:

( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 —-Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade

() 3 - Acredito um pouco

( )4 — Acredito com certeza

( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade
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9. Acredito que meu filho(a) no futuro ira progredir em relagdo ao conteudo
curricular da classe comum, mesmo que adaptado ou flexibilizado,
completando tarefas escolares e aprendendo a usar estratégias de
resolucdo de problemas:

( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( )2 —-Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade

( ) 3 - Acredito um pouco

( )4 — Acredito com certeza

( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

10. Acredito que meu filho(a) no futuro ird possuir capacidade de realizar
primeiros socorros em ferimentos e lesbes menores:
( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

11. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de cuidar da
sua propria saude e procurar ajuda em situagdes de emergéncia.
( ) 1 —Na&o acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

12. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de defender-
se e proteger-se contra abuso fisico, verbal e sexual:
( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( )2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

13.Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir capacidade de manter
relacionamentos positivos, manter e fazer amizades, manter e iniciar
uma conversa:
( ) 1 —Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
() 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

14. Acredito que meu filho(a) no futuro ira conseguir adaptar-se as
mudancgas na rotina:
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( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 —-Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade

( ) 3 - Acredito um pouco

( )4 — Acredito com certeza

( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

15. Acredito que meu filho(a) no futuro ira conseguir ter e manter um
relacionamento afetivo com um(a) parceiro(a):
( ) 1 —Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ird adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

16. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de tomar
decisbes sozinho com consciéncia, expressando suas preferéncias:
( ) 1 —Nao acredito que meu filho ird adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
() 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

17.Acredito que meu filho(a) no futuro ird possuir a capacidade de definir os
seus proprios limites, sem que estes precisem ser impostos por outras
pessoas.
( ) 1 —Na&o acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

18. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de definir as
suas proéprias regras, sem que estas precisem de ser impostas por outras
pessoas:

( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 —Tenho duvidas se ele irda adquirir esta capacidade

( ) 3 - Acredito um pouco

( )4 — Acredito com certeza

( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

19. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de expressar
suas proprias preferéncias pelo futuro emprego, sem que estes precisem
ser impostos por outras pessoas.

( ) 1 — Nao acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 —-Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
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( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( )5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

20. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de inserir-se
e permanecer no mercado de trabalho.
( ) 1 —Na&o acredito que meu filho ira adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
() 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

21. Acredito que meu filho(a) no futuro ira possuir a capacidade de morar
sozinho ou em uma residéncia assistida se assim ele desejar:
( ) 1 —Nao acredito que meu filho ird adquirir essa capacidade
( ) 2 - Tenho duvidas se ele ira adquirir esta capacidade
( ) 3 - Acredito um pouco
( )4 — Acredito com certeza
( ) 5 - Meu filho(a) ja possui esta habilidade

B. Quanto vocé considera que seu filho(a) tem de autonomia, de acordo com a
idade dele hoje?

() Muita

() Razoavelmente

() Parcialmente

() Quase nada

() Nenhuma

C. Utilize esse espaco para comentar qualquer aspecto relacionado a autonomia
(algum aspecto que nao abordado acima e seu filho realiza, ou preocupacdes e
necessidades que considere relevantes falar)




