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RESUMO. Objetivou-se neste estudo identificar a percepcdo de cuidadores de criancas com deficiéncia
em relagdo as suas vivéncias em oficina de atividades. Trata-se de um estudo longitudinal envolvendo
nove cuidadores primarios de criangas com deficiéncia, os quais participaram de dez encontros grupais,
uma vez por semana, para a realizacdo de diferentes atividades. Para a coleta de dados, foram
utilizados dois procedimentos. No inicio e no final de cada encontro, os participantes escolhiam uma
dentre trés figuras, que representavam trés expressfes faciais correspondentes a sentimentos de
felicidade, tristeza e estado emocional intermediario. Por meio da escolha de uma figura, os participantes
expressavam seu sentimento naquele dia. A escolha no final de cada encontro era acompanhada da
justificativa da opcao realizada. Ao final dos dez encontros, foi realizada uma entrevista individual por
meio de um roteiro semiestruturado. Os resultados sugerem que a participagdo no grupo propiciou
momentos de prazer, de criatividade e de distanciamento temporério em relagdo aos cuidados do filho
com deficiéncia. Além disso, foram consolidadas novas amizades, que se extrapolaram os momentos
vivenciados nas oficinas. Os resultados deste estudo podem ser Uteis aos profissionais da saude que
trabalham com criangas com deficiéncia, auxiliando-os no processo de intervengdo que considera ndo
apenas as condi¢des de saude delas, mas também as daqueles que estdo cotidianamente ligados a elas.

Palavras-chave: oficina de atividade; familia; deficiéncia.

ACTIVITIES WORKSHOP: GIVING ATTENTION TO DISABLED CHILDREN FAMILY

ABSTRACT. The aim of this study was to identify the perception of caregivers of disabled children
regarding their experience in activities workshop. It is a longitudinal study involving nine primary
caregivers of children with disabilities. The caregivers participated in ten group meetings, once a week, to
carry out different activities. Two procedures were used for data collection. At the beginning and at the
end of each meeting, the participants chose one of three figures, representing three facial expressions
corresponding to feelings of happiness, sadness and intermediate emotional state. By means of the
choice of an illustration, the participants expressed their feelings on that day. The choice was justified by
the end of each meeting. An individual semi-structured interview was carried out by the closing of the ten
meetings. The results suggest that the participation in the group provided moments of pleasure, creativity
and temporary distancing in relation to the disabled children's care. Besides, the strengthened of new
friendships beyond the moments enjoyed in the group. The results of this study can be useful to the
health professionals who are working with disabled children, aiding them in the intervention process that
not only considers the health conditions of these children, but also who are routinely linked to them, their
caregivers.

Keywords: workshop activity; family; disability.

TALLER DE ACTIVIDADES: ESPACIO DE ATENCION PARA FAMILIAS DE NINOS
CON DISCAPACIDADES
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RESUMEN. El objetivo de este estudio fue identificar la percepcion de los cuidadores de nifios con discapacidad en
relacidon con sus experiencias en el taller de actividades. Se trata de un estudio longitudinal con nueve cuidadores
primarios de nifios con discapacidad que participaron en diez reuniones de grupo, una vez a la semana, para llevar a
cabo diferentes actividades. Para recopilar los datos, se utilizaron dos procedimientos. Al principio y final de cada
reunién, los participantes elegian una entre tres figuras, que representaban tres expresiones faciales correspondientes a
sentimientos de felicidad, tristeza y estado de emocion intermediario. Mediante la eleccién de una figura, los
participantes expresaban su sentimiento en ese dia. La eleccion al final de cada sesién fue acompafada de una
justificacién de la opcion elegida. Al final de diez reuniones, fue realizada una entrevista individual por medio de un guién
semiestructurado. Los resultados sugieren que la participacion en el grupo llevé a momentos de placer, creatividad y
alejamiento temporal en relacion con los cuidados al hijo con discapacidad. Ademas, propicié la consolidaciéon de nuevas
amistades, que sobrepasan los momentos vividos en los talleres. Los resultados de este estudio pueden ser Utiles para
los profesionales de la salud que trabajan con nifios con discapacidad, ayudandoles en el proceso de intervencion que
tenga en cuenta no sélo las condiciones de su salud, sino también a los que estan unidos de forma rutinaria a los
mismos.

Palabras-clave: Taller de actividad; familia; discapacidad.

O nascimento de uma crianga com algum tipo de alteracdo no seu desenvolvimento pode
modificar profundamente as expectativas, sonhos e desejos de realizagdo da familia. Esses
sentimentos podem afetar a aceitacdo da nova realidade pelos pais e, consequentemente, o tempo de
laténcia até se ajustarem a esta situacdo e procurarem um tratamento especializado (Hiratuka &
Matsukura, 2009).

A adesdo ao tratamento especializado, destinado a crianca com deficiéncia, pode implicar
mudanca de rotina de toda a familia, o que pode resultar em dificuldades determinadas pelas novas
demandas decorrentes dessa mudanca e da diversidade de servicos diferenciados de reabilitacdo aos
quais geralmente a crianca com deficiéncia precisa ser submetida. Podem recair sobre essa familia
encargos adicionais em funcdo das necessidades especiais relacionadas a condi¢éo da crianca e das
cobrancas feitas por profissionais, parentes e amigos, acompanhadas muitas vezes de atitudes sociais
negativas expressas ou veladamente manifestadas por essas pessoas.

A familia costuma ser a principal origem do cuidador e as mulheres predominam no cuidado
(Trigueiro, Lucena, Aragdo & Lemos, 2011). Normalmente se atribui & mde o papel de cuidadora
primaria, o que a torna responsavel por fornecer todo tipo de cuidado de que a crianga com deficiéncia
necessita (Miura & Petean, 2012). O processo de cuidar, aliado ao aumento das responsabilidades
que essa funcdo acarreta, interfere diretamente na qualidade de vida dos cuidadores, levando ao
cansaco, sobrecarga, estresse, isolamento e desanimo (Camargos, Lacerda, Viana, Pinto & Fonseca,
2009). O foco de atencdo recai sobre o individuo doente, sendo o cuidador percebido como um
recurso adicional na reabilitacdo desse individuo e ndo como alvo de atencéo profissional (Brito,
2009). Esse encargo e o envolvimento excessivo dos familiares nas acdes educativas e nos servicos
de reabilitacdo, cujo foco de atengéo e cuidados direciona-se para a crianca com deficiéncia, podem
contribuir para aumentar o estresse dos familiares.

Em servigos destinados a reabilitacdo de criangas com as mais variadas deficiéncias, as acdes
dos profissionais de saude junto as familias comumente relacionam-se as orientacdes técnicas e
pontuais, tais como formas de manusear fisicamente a crianca e de alimenta-la (Takatori, 2006).
Normalmente, a participacdo das méaes no tratamento de seu filho com deficiéncia tem como objetivo
primario receber orientagbes dos profissionais para a continuidade do tratamento em domicilio
(Gondim, Pinheiro & Carvalho, 2009). Quando essa perspectiva é preponderante, corre-se o risco de
as prioridades dos profissionais entrarem em choque com as da familia.

As familias das criancas com deficiéncias precisam ser incluidas no planejamento do cuidado e no
processo de reabilitagdo da crianga, mas elas mesmas podem requerer cuidados especiais do
profissional (Barbosa, Pettengill, Farias & Lemos, 2009). Se a familia ndo for bem assistida pelos
profissionais da saude e se estes forem indiferentes a seus sentimentos e necessidades, ela tendera a
nao colaborar com o tratamento da crianca, podendo comprometer a relagdo com o filho com
deficiéncia (Barbosa, Chaud & Gomes, 2008).
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N&o tem sentido pensar em estratégias para promover a inclusao social e o desenvolvimento de
criancas com deficiéncia sem levar em consideracdo os aspectos emocionais dagueles que mantém
vinculo cotidiano com essas criancas por lagos afetivos. (Gregorutti, 2013). Questdes relacionadas as
consequéncias do nascimento de uma crianga com deficiéncia sobre a familia e a necessidade de
atencdo profissional as familias vém sendo debatidas h4 mais de meio século, conforme apontou
Omote (no prelo).

Na verdade, j& ha reconhecimento generalizado de que 0s servicos especializados destinados ao
atendimento de criancas com deficiéncia necessitam contar com a participacéo e colaboracao de suas
familias. A participacdo da familia no processo de intervengéo direcionado a crianca, por meio das
orientagBes que lhe séo dadas pelos diferentes profissionais, e a postura de acolhimento e escuta dos
profissionais em relacdo aos sentimentos da familia precisam ser tratadas como parte integrante de
gualquer atendimento destinado a criangas com deficiéncia.

O atendimento a familias pode assumir diferentes configuracbes em funcdo da natureza das
necessidades de cada uma delas. Pode variar de uma simples oportunidade de serem ouvidas até
intervengcbes mais complexas como terapia familiar ou terapia de casal. Uma intervencéo
relativamente simples, que pode ser feita com os familiares que dedicam parcela expressiva do seu
tempo aos cuidados com a crianca com deficiéncia, consiste em oferecer situacoes relativamente
estruturadas nas quais cada um possa contar um pouco das suas experiéncias e trocar ideias, em
pequenos grupos sob a coordenagdo de um moderador.

A execucado de alguma atividade simples e agradavel pode colocar os participantes a vontade e
favorecer essa verbalizacdo. Nesse sentido, o recurso conhecido por oficina de atividades pode prover
essa oportunidade. Conforme Silva (2013), “as oficinas sdo espagos constituidos por um agrupamento
social nos quais sdo estabelecidas propostas relacionadas ao fazer, a agdo humana, que promovem a
aprendizagem compartilhada” (p. 486).

A oficina de atividades possibilita aos participantes novas experiéncias relacionadas as formas de
realizacdo de algum objeto concreto. Esta acdo pode também possibilitar a criagcdo de novos vinculos
entre as pessoas e gerar oportunidades para a constru¢do de novos projetos de vida (Lopes, Borba,
Trajbel, Silva & Cuel, 2011). Interagir com outros, compartilhar objetivos, sentimentos e experiéncias
com pessoas que vivenciam problematicas semelhantes, identificar-se com grupos, influenciar e ser
influenciados sdo componentes indissociaveis da natureza humana e, em funcéo disso, constituem os
alicerces da construcdo da identidade pessoal e social (Rodrigues, Assmar & Jablonski, 2010). Estar
com seus iguais, isto €, aqueles que compartiilham o mesmo problema, pode ser particularmente
confortavel por poder expressar sentimentos e pensamentos que dificilmente poderiam ser
manifestados na relagdo com pessoas alheias a esse problema (Goffman, 2013).

Assim, foi concebida uma oficina de atividades constituida por um grupo de familiares de criancas
com deficiéncia. A abordagem grupal pode facilitar vivéncias relativas ao fazer e criar oportunidades
para a troca de experiéncias e ideias entre os participantes. Objetivou-se neste estudo identificar a
percepcéo de cuidadores de criangcas com deficiéncia em relacdo as suas vivéncias em oficina de
atividades.

Material e Método

Este estudo faz parte de um projeto mais amplo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Filosofia e Ciéncias, Unesp, campus de Marilia (protocolo N° 3226/2008). Os
participantes receberam as informacdes sobre o objetivo da oficina e as atividades a serem
desenvolvidas, tendo sido firmada a anuéncia mediante assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido.

Participaram do estudo nove cuidadores primarios de criangas com deficiéncia, atendidas em uma
clinica-escola interdisciplinar, que oferece atendimentos a populacdo do municipio e regido, por meio
de estégios curriculares obrigatérios nas areas de fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. A
clinica conta com uma equipe de profissionais com formacédo nas areas citadas e, além disso, em
psicologia, pedagogia e servigo social. Esta clinica é vinculada a uma universidade publica do interior
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paulista. Dos nove cuidadores, sete eram maes, uma avo e um pai. Todos frequentaram os encontros
do inicio ao fim. No quadro 1, encontra-se a caracterizacao dos participantes e das criancas.

Quadro 1 - Caracterizagdo dos participantes e das criangas.

Participante | Género | Idade | Grau de | Diagnostico da crianca Género | Idade
parentesco
com a
crianca
P1 F 26 Mée Paralisia cerebral do tipo | F 2 anos e
diparética 6 meses
P2 F 35 Mée Paralisia cerebral - | F 4 anos
diparética
P3 F 41 Mée Paralisia cerebral do tipo | M 9 anos
quadriparética
P4 F 56 Avb Paralisia cerebral do tipo | F 9 anos
guadriparética
P5 F 36 Mée Paralisia cerebral do tipo | F 4 anos
guadriplégica
P6 F 28 Mée Paralisia cerebral do tipo | F 4 anos
hemiparética
pP7 F 37 Mée Paralisia cerebral do tipo | F 7 anos
ataxica
P8 F 42 Mée Sindrome de Down F 2 anos
P9 M 35 Pai mielomeningocele M 4 anos

As oficinas

As oficinas ocorreram em encontros semanais, no mesmo horario e dia em que as criangas
estavam em atendimento especializado na clinica-escola. A proposta caracterizou-se pela
interdisciplinaridade, sendo as oficinas coordenadas e planejadas por um terapeuta ocupacional, com
a colaboracédo de um psicélogo. Nos encontros semanais de 60 min, no total de dez sessdes, foram
realizadas atividades artesanais e de pintura em tela previamente programadas. Fazer essas
atividades constituiu-se como a principal proposta desse grupo. Temas como manuseio correto da
crianga com algum tipo de deficiéncia, formas de alimenta-la, incluséo escolar, mobiliario adaptado e
outros assuntos com os quais familiares de criancas com deficiéncia estdo habituados a ouvir ndo
faziam parte da proposta. O encontro deveria ser vivenciado como um momento de prazer, de
criatividade e de troca de experiéncias relacionadas as atividades em execuc¢do. Considerando que se
referir & crianca com deficiéncia € quase inevitdvel quando se reline um grupo de pessoas
responsaveis por criangcas que apresentam problematicas semelhantes, decidiu-se que as
manifestacdes verbais referentes a deficiéncia, se ocorressem, seriam discutidas entre o0s
participantes do grupo. Nessas situacfes, os participantes eram lembrados acerca da importancia de
direcionar as reflexdes para as necessidades, desejos, experiéncias e cuidados de si mesmos.
Durante os encontros, o grupo deveria estar centrado nele préprio, embora ndo tivesse nenhum
proposito psicoterapéutico.

Coleta e andlise de dados

Para identificar a percepcdo dos participantes em relacdo a suas vivéncias em oficina de
atividades, foram utilizados dois procedimentos de coleta de dados.

O primeiro procedimento buscou descrever o estado emocional do participante no inicio e no final
de cada encontro. Os participantes receberam figuras que representavam trés expressdes faciais
correspondentes a sentimentos de felicidade, tristeza e estado emocional intermediario de
neutralidade. Antes de iniciar as atividades, os familiares eram instruidos a escolher uma figura que
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melhor representasse 0 seu sentimento naquele momento e guarda-la até o final da sesséo. Ao final
das atividades do dia, os familiares repetiam o mesmo procedimento, sendo informados sobre a
possibilidade de optar pela mesma figura escolhida no inicio da sessdo. Em seguida, cada familiar
relatava o motivo de sua escolha inicial e final. A expressdo facial escolhida pode caracterizar o
aspecto emocional do participante, mas o interesse maior era a obtencado de dados sobre a razéo da
escolha, para verificar se esta tinha relagcdo com o momento vivido na oficina de atividades. Os relatos
foram gravados para posterior analise.

O segundo procedimento de coleta de dados consistiu na realizagdo de uma entrevista individual,
ao final dos dez encontros programados, por meio de um roteiro semiestruturado contendo questdes
gue versavam sobre a expectativa em relacao a participagéo nas oficinas de atividade, a avaliacao da
experiéncia em participar dessas oficinas e a contribuicdo dos encontros grupais para a vida cotidiana
de cada um dos entrevistados. As verbalizacbes foram gravadas e transcritas na integra, para
posterior andlise de contetdo, com base em Bardin (2011).

As verbalizacGes relativas a escolha da expressao facial em cada sessao foram agrupadas em
duas categorias tematicas: sociabilidade e execucdo de atividades. A categoria de sociabilidade inclui
manifestacdes referentes ao acolhimento encontrado no grupo e ao compartiihamento de momentos
vivenciados junto com outras pessoas em situacdo semelhante. A categoria de execucdo de
atividades inclui verbalizacBes que expressam significados atribuidos por participantes ao ato de
realizar atividades programadas para cada encontro.

A transcricdo das entrevistas realizadas ao final de dez sessfes foi lida repetidas vezes e
examinada detalhadamente para identificar e organizar as unidades de andlise, com base em trechos
de falas agrupados por critério de semelhanca tematica. A partir deste agrupamento, foram
identificadas trés categorias de analise: expectativas iniciais, percep¢do da vivéncia na oficina e
efeitos da participacdo na oficina. A categoria de expectativas iniciais contempla relatos que
exemplificam o que os participantes esperavam em relacdo a proposicdo da oficina de atividades. A
categoria de percepgdo da vivéncia na oficina engloba verbalizacdes que ilustram a percepcéo e
avaliacdo da experiéncia vivida na oficina de atividades. A categoria de efeitos da participacdo na
oficina foi desmembrada em duas subcategorias: estabelecimento e fortalecimento de vinculo
interpessoal, que diz respeito ao processo de amizade que se instaurou entre os participantes do
grupo, e aprendizagem de atividades, que inclui falas sobre atividades aprendidas e suas
consequéncias.

Resultados e Discussao

As escolhas de figuras que expressam estados emocionais podem fornecer indicios iniciais sobre
possivel efeito da participacdo em atividades. Assim, foram computadas as frequéncias com que as
figuras que expressam cada um dos trés estados emocionais foram escolhidas no inicio e final das
atividades. Como eram nove participantes e dez encontros, teoricamente haveria 90 escolhas no inicio
e 90 escolhas no final de cada encontro. Entretanto, em vista de algumas faltas ocorridas, foram
totalizadas 81 escolhas iniciais e 81 escolhas finais.

No inicio das atividades, a figura que expressa estado de felicidade foi escolhida 44 vezes, 25
vezes a de indiferenca e 12 vezes a de tristeza. J4 ao final das atividades, foi escolhida 76 vezes a
figura de felicidade, quatro vezes a de indiferenca e uma vez a de tristeza. Comparando as escolhas
de cada participante no inicio e no final de cada encontro, foram registradas 33 mudancgas positivas
(de tristeza para indiferenca, indiferenca para felicidade ou tristeza para felicidade), 48 escolhas iguais
antes e depois das atividades e nenhuma mudanca negativa (de felicidade para indiferenca,
indiferenca para tristeza ou felicidade para tristeza). Dada a natureza desses dados quantitativos, néo
€ possivel realizar andlise estatistica confiavel, mas as mudangas ocorridas nas escolhas parecem
reveladoras do possivel efeito das atividades realizadas em cada encontro.

As frequéncias de ocorréncia das escolhas de figuras que expressam diferentes estados
emocionais e as mudancas ocorridas nessas escolhas podem ser contextualizadas mediante as
justificativas fornecidas pelos participantes no final de cada encontro. Foram definidas duas categorias
tematicas, a de sociabilidade e a de execuc¢édo de atividades.
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Sociabilidade

Na categoria de sociabilidade sao incluidos relatos que sugerem que os participantes perceberam
as oficinas como um espaco social que possibilitou o acolhimento, socializacdo e compartilhamento de
experiéncias com pessoas que vivenciam situacdes semelhantes. Os recortes a seguir exemplificam
essas manifestacoes.

Agora eu também escolhi essa outra carinha de mais feliz, porque eu adorei o grupo, nés
conversamos muito, me lembrei de varias coisas que ndo sao ruins, que marcaram bastante minha
vida e de saber que eu ndo estou sozinha no barco (P1).

Escolhi a segunda carinha feliz, porque foi 6tima a reunido, eu fiqguei conhecendo pessoas diferentes
e pessoas que estdo assim, no dia a dia praticamente igual, com os cuidados iguais tudo. E vai ser
bom daqui para frente porque nés vamos estar mais juntos e vejo que também n&o estou sozinha no
barco (P3).

Eu cheguei preocupada né, muito triste. Porque a semana n&o foi muito facil & em casa, minha mae
nado passou bem. Mas, agora eu peguei a carinha de contente porque eu me distraio aqui
conversando com todo mundo do grupo, fazendo coisas bonitas (P7).

Esses relatos colocam em evidéncia um dos possiveis beneficios do encontro de pessoas que
compartilham problemas semelhantes. Estar entre iguais pode constituir-se em uma experiéncia
positiva. As comparacgdes que alguém faz de si proprio com outras pessoas permitem avaliar as suas
préprias habilidades e opiniGes, especialmente quando ndo ha parametros claros do que é adequado
ou inadequado (Rodrigues, Assmar & Jablonski, 2010), como pode ocorrer com os familiares de
criangas com deficiéncia.

A condicao de ter filho com alguma deficiéncia € uma experiéncia especial e diferenciada, que ndo
pode ser compartilhada com demais pessoas, a ndo ser com aquelas que também vivenciam o
mesmo drama na primeira pessoa. Assim, a constituicdo de um grupo de pessoas que tém esse ponto
em comum pode favorecer a provisdo de suporte social a elas. Dahdah, Carvalho, Delsim, Gomes e
Miguel (2013) ressaltam que o grupo fornece aos participantes a possibilidade de realizar mudancas
em seu comportamento pessoal, entender as dificuldades, encontrar meios para o enfrentamento de
problemas e experimentar novos comportamentos a partir da vivéncia exposta pelo outro. Esses
autores destacam que a oportunidade de compartilhar e aprender com alguém que ja vivenciou uma
situacéo semelhante pode ser a melhor forma de enfrentar o desafio.

Os relatos desses participantes revelam outro ingrediente importante de atividades de grupo
voltadas para os interesses e necessidades dos proprios integrantes. Os pais de criangcas com
deficiéncia, talvez em funcéo de estratégias terapéuticas ou educativas centradas na crianca, muitas
vezes ndo tém oportunidade de interlocucdo a respeito das suas proprias necessidades. Toda a
conversa com profissionais acaba girando em torno da crianca com deficiéncia. A proposta dos
encontros é justamente a de ensejar de modo sistematico a oportunidade de os pais expressarem-se
acerca de suas proprias necessidades e de assunto de seu interesse.

Houve situacdes em que alguns dos participantes, ao explicarem a razao pela escolha da
expressao facial triste ou estado intermediario, referiram-se a problemas e preocupacdes em relacédo a
crianga com deficiéncia. Com o transcorrer dos encontros, observou-se que o0s objetos de
preocupacédo verbalizada foram se modificando e cedendo lugar a problemas e experiéncias de
natureza distinta daqueles relacionados a criangca com deficiéncia. As verbalizagbes sugerem que as
praticas grupais, organizadas em forma de oficinas de atividades, podem promover novas
possibilidades de sociabilidade para os participantes e atuar sobre o aspecto emocional deles, uma
vez que se evidenciaram a expressdo de sentimentos progressivamente mais positivos no decorrer
dos encontros.

Execucdo de atividades
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Os encontros parecem ter proporcionado também uma experiéncia prazerosa relacionada a
aprendizagem na execucao de atividades, cujo beneficio pode estender-se para além do espaco e
momento dos encontros, como quando P2 afirma que “eu cheguei triste, pensando nos problemas. E
essa carinha (feliz) é porque estou aprendendo a fazer essas coisinhas, vou ver se eu faco la em
casa” e também como sugerem os relatos a seguir.

E uma atividade gostosa de fazer. E é uma terapia isso aqui. Passa o tempo, vocé fica ali naquela
sala de espera e hora ndo passa. E aqui ndo, aqui a hora passa rapidinho. A gente quer mais tempo
para fazer atividade, bater papo, e ndo tem, s6 na proxima semana (P5).

A primeira carinha (intermediaria) é porque eu estava meio entediado de ficar na sala de espera, é
muito barulho, crianga chorando, uma falando da vida da outra. Essa de feliz é porque aqui a
cabeca fica na atividade, a gente esquece os problemas, as conversas sdo gostosas, a gente da
risada, o tempo voa. Esse colar que eu fiz eu vou dar para a M (esposa) (P9).

A possibilidade de continuar a atividade prazerosa em casa, como relata P2, pode ser bastante
positiva, principalmente no sentido de, entre os afazeres domésticos e outras demandas determinadas
pela presenca de uma criangca com deficiéncia, o cuidador poder reservar um tempo e ocupar-se de
uma atividade que Ihe é prazerosa. Conforme aponta Takatori (2006), a confeccdo de um objeto por
uma mae com o intuito de presentear alguém ou a si mesma, de decorar a casa ou de vender pode
representar uma oportunidade de desenvolver projetos no cotidiano familiar dela. Isso pode ser
particularmente importante, considerando que muitas maes abdicam de seu tempo e de seus desejos
pessoais para dedicarem-se aos cuidados do filho com deficiéncia.

Outra consequéncia refere-se a importancia que os participantes atribuem ao fato de fazerem em
conjunto atividades que lhes sdo significativas e de ocorrer interacdo agradavel entre eles, conforme
sugerem as falas de P5 e P9.

Finalizados os dez encontros previstos, os participantes foram entrevistados individualmente a fim
de levantar dados sobre a percepgdo deles em relagdo a todo o processo vivenciado na oficina de
atividades, desde a expectativa anterior a participacdo até a possivel contribuicdo para a sua vida
cotidiana. Os depoimentos obtidos nessas entrevistas foram analisados por meio de trés categorias:
expectativas iniciais, percep¢do da vivéncia na oficina e efeitos da participacéo na oficina.

Expectativas iniciais

Normalmente, os familiares de criancas com deficiéncia estdo em contato com a equipe de
profissionais que as atende. Algumas vezes podem receber orientagbes especificas com relagdo a
algum problema das criangas ou a algum aspecto da intervencdo, educativa ou terapéutica, realizada
com elas; outras vezes podem ter participacdo em algum programa de orientacéo e discussao sobre
as particularidades ou necessidades das criangcas com deficiéncia.

Esta categoria de expectativas iniciais refere-se ao que os participantes esperavam em relacdo a
proposicdo da oficina de atividades. Os relatos indicam que os participantes esperavam que seria
constituido um grupo de cuidadores com proposta centrada na criangca com deficiéncia. Quando as
atividades tiveram inicio, surpreenderam-se com a orientagdo centrada nos proprios cuidadores.
Avaliaram de forma positiva a proposta dos encontros, conforme indicam os relatos abaixo.

Eu achei que ia ser uma chatice quando me convidaram para entrar no grupo, pensei que ia fazer
aquelas atividades, sabe, tipo daquelas que induz a gente a falar dos problemas do filho, mas néo é
isso, é bem diferente, me sinto bem. (P1)

Quando me convidaram para participar, as terapeutas falaram que teria atividades, mas eu achava
que era diferente, outro jeito, pensei que era s6 pergunta, uma conversa ou algo assim. Nao achava
gue iriam ensinar artesanato, essas coisas, ndo sabia que ia ser tdo gostoso. (P5)

Eu figuei meio com medo quando me convidaram. Muita mulher, s6 eu de homem, pensei que ia ser

Psicologia em Estudo, Maringa, v. 20, n. 1 p. 3-12, jan./mar. 2015



10 Baleotti et al.

uma falagdo sem fim, igual na sala de espera, ficam todas conversando sem parar. Mas nao &,
gostei e estou gostando bastante. (P9)

Habitualmente, os familiares podem ser convocados porque o profissional identifica alguma
necessidade de orientacdo. Portanto, quem tem a palavra sdo o0s integrantes da equipe de
profissionais. Muitos familiares estdo acostumados a ouvir o que o profissional tem a dizer e, quando
tém a oportunidade de falar, precisam falar do que o profissional considera importante. O relato de P1
explicita claramente essa pratica.

A dificuldade que os profissionais podem ter para compreender a necessidade que as familias tém
para serem ouvidas e dar a devida atencdo a essa necessidade provavelmente decorre da concepgao
longa e largamente vigente de que a deficiéncia esta na propria crianca e, portanto, ela é o Unico alvo
de atencao profissional. Nessa perspectiva, mesmo quando algum familiar é atendido, é o profissional
que tem algo a dizer-lhe, tendo em vista o atendimento que € realizado com a crianca com deficiéncia.
Na verdade, de longa data vem sendo apontada a relevancia de se dar atencéo as necessidades dos
familiares e ndo apenas as das criangas com deficiéncia (Omote, no prelo). Na terceira edicdo do
classico e excelente manual, Telford e Sawrey (1988) apontam a importancia de ouvir como uma
primeira sugestao para os profissionais que necessitam em algum momento, aconselhar os pais.

Assim, pode ser compreensivel alguma resisténcia que familiares podem demonstrar em relacéo a
mais um atendimento destinado a eles. Tal resisténcia pode ser desfeita na medida em que os familiares
perceberem que o grupo é centrado neles préprios e ndo nas necessidades de suas criancas com
deficiéncia ou nas dos profissionais que as atendem, como exemplificado no relato de P5.

Percepcdo da vivéncia na oficina

Essa categoria exemplifica a percep¢éo e a avaliacdo dos participantes em relagdo a proposta da
oficina de atividades. A participacéo na oficina pode permitir aos familiares desligarem-se por algum
tempo dos problemas relacionados a crianca com deficiéncia e vivenciarem um momento de
satisfacdo e alegria, com trocas interativas prazerosas, como sugerem os relatos a seguir.

Eu acho que é muito vélido para as mées e para mim que sou avlo. A gente ja vive com essas
criangas que dao mais trabalho. Entdo nesse momento € uma terapia poder desenvolver alguma
coisa util, bonita. E um exercicio, pois se parar de vez, vocé fica muito mal. (P4)

Eu gosto porque me tira a ansiedade da espera. Ndo que eu fique preocupada com o que ela esta
fazendo, eu sei que ela esta sendo bem atendida (referia-se ao atendimento da filha). Mas eu fico
olhando o relégio e contanto o tempo, € no grupo ndo, eu me esqueco do tempo e passa muito mais
rapido. (P7)

Amo esse grupo, gosto bastante. Ndo tem dia ruim. Nem quando a gente t& ruim com os filhos,
alguma coisa assim, a gente chega aqui, um fala uma coisa, o outro fala outra e distrai, sai com as
ideias renovadas. Nunca saio pior do que eu cheguei. Sempre venho com muita expectativa na
quinta-feira (dia do grupo). (P8)

Muitos pais de criancas com deficiéncia priorizam as necessidades delas, relegando para segundo
plano os demais compromissos domésticos e sociais (Trigueiro et al., 2011). Assim, a oportunidade de
poderem esquecer-se das demandas implicadas pela presenca de filhos com deficiéncia, por algum
momento, e ocupar-se de outras atividades, sobretudo aquelas que sdo prazerosas, pode ter papel
relevante na saude fisica e mental desses pais.

Os familiares que desempenham o papel de cuidadores primarios podem desenvolver estresse
profundo, depresséo e uma diminuigdo na qualidade de vida (Camargos et al., 2009). Recomenda-se,
como tantos autores ja o fizeram, que a atencdo profissional seja dispensada aos familiares,
considerando que a saude fisica e mental deles é uma condigdo indispensavel para que as criangas
com deficiéncia encontrem condicdes psicossociais favoraveis nas relacdes intrafamiliares para o
desenvolvimento o mais pleno possivel.
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Efeitos da participacao na oficina

Um grupo de atividades destinado aos familiares de criancas com deficiéncia, como o que foi
desenvolvido, s6 tem a sua relevancia, se, de alguma maneira, os beneficios se estendem ao
cotidiano deles e ndo unicamente aos momentos em que participam das atividades. Os relatos
relativos a essa categoria foram organizadas em duas subcategorias, conforme descricédo a seguir.

Estabelecimento e fortalecimento de vinculo interpessoal

Os relatos indicam que um dos beneficios proporcionados pelos encontros grupais diz respeito a
amizade que se construiu na relagdo entre os familiares participantes. Essa amizade pode estender-se
para além dos limites temporais e espaciais da oficina de atividades. Veja-se, a titulo de ilustracdo, o
que disseram os participantes. Um dos participantes disse: “eu adorei o grupo, fiz muita amizade legal,
outro dia saimos daqui e fomos comer pastel na feira”. O participante 6 afirmou:

No dia a dia acho que ainda ndo, muda na quinta-feira (dia do grupo), porque eu sinto que fico mais
contente, ndo fico pensando nos problemas. Fiz amizades novas, inclusive, comegamos marcar
almoco uma na casa da outra nos fins de semana. (P6)

Aprendizagem de atividades

A competéncia desenvolvida para a realizagdo de atividades como as artesanais pode produzir
consequéncias sociais positivas, no sentido de poder ensinar a outras pessoas ou até de gerar alguma
renda, como evidenciam os relatos seguintes.

Me ajudou e muito, é totalmente diferente dos outros grupos e eu ndo tenho trabalho fixo, dai nédo
tenho renda todo més, com o grupo aprendi a fazer presilhas, colar, vérias coisas que da para
continuar fazendo e gerar um lucrinho, bem legal (P2).

Olha, o grupo traz conhecimentos assim, de como fazer coisas bonitas, fiz varios presentinhos para a I.
dar para as amigas. E esses eu fiz junto com a |., ela adorou, passamos momentos bem gostosos fazendo
artesanato. E também fiz amizades aqui bem importantes que me ajudam I& fora (P7).

Para os pais de uma criangca com deficiéncia, pode ter um significado especial a possibilidade de
ensinar ao seu préprio filho ou a outras pessoas algo considerado importante. Isso pode ajudar a
compreenderem que sdo competentes para ensinarem alguma atividade a criangca com deficiéncia,
em vez de esta aprendizagem depender unicamente de profissionais especializados, cabendo aos
pais apenas o dever de garantir a sua crianca com deficiéncia a provisdo desses servicos especiais.
Podem também compreender que é possivel ensinar atividades interessantes e Uteis a outras pessoas
gque ndo padecem da sobrecarga representada pela presenca de filho com deficiéncia.

Conclusodes

A observagdo do cotidiano vivenciado por familiares de criangas com deficiéncia atendidas em uma
clinica-escola apontou a necessidade de desenvolver este projeto, visando a criar no local de atendimento
especializado um espago social de acolhimento, de relagbes sociais significativas, de momentos
prazerosos, de descontracdo e de atencéo direcionada aos préprios familiares. Os dados apresentados
sugerem que a oficina cumpriu essa fungdo, de maneira organizada e planejada, em um nivel de realizacéo
e satisfacdo melhor que as oportunidades fortuitas de interacao na propria sala de espera. A oficina revelou-
se eficaz para centralizar a atengdo dos participantes neles préprios, em vez de focalizar a discussao nos
temas relacionados com o cotidiano de cuidados a que eles estédo habituados.

O presente projeto pode ser uma resposta parcial & necessidade de atencdo aos familiares de
criancas com deficiéncia. A preocupacdo com intervencdo dessa hatureza e a sua materializacéo
sugerem a possibilidade de, com abordagens abrangentes, a equipe de profissionais que presta
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assisténcia especializada levar rigorosamente em consideracdo todo o entorno das criangas com

deficiéncia em atendimento.

Em vista dos resultados alcancados, o projeto continua em desenvolvimento como prética regular
na clinica-escola. Sugere-se o investimento em pesquisas, com interface na extensao, que busque
levantar dados acerca das multiplas necessidades dos familiares de criancas com deficiéncia e das

alternativas de fazer face a essa demanda.
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