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RESUMO: Esta pesquisa teve por objetivos:
identificar e analisar as necessidades e o suporte
social das familias de criancas e adolescentes de
seis a quatorze anos com sindrome de Down e
relacionar essas varidveis. Participaram da
pesquisa 11 maes/ responsaveis por criangas e
adolescentes com sindrome de Down. Os
instrumentos utilizados foram aplicados em forma
de entrevistas, sendo: Questionario sobre as
necessidades das familias, Questionario de Suporte
Social e Inventdrio de Recursos do Ambiente
familiar. Os dados foram analisados usando
métodos descritivos. Para relacionar as variaveis,
foi utilizado o teste de correlagdo de Pearson. Os
resultados mostraram que as maiores necessidades
das familias estavam relacionadas ao apoio e as
informacdes de que o filho poderia se beneficiar
no futuro e sobre o desenvolvimento deles. Em
relacdo ao suporte social, as familias se mostraram
suportivas a diversas situagbes. Quanto as
correlagdes tém-se que quanto maior a idade das
mées, maior as necessidades de servigos na
comunidade; quanto maior a idade das criancas,
menor as necessidades de informagdes das familias
e quanto maior as necessidades de explicar aos
outros, as necessidades de servicos na
comunidade, as necessidades da vida familiar e
necessidades totais, maior a satisfagdo com o
suporte social das mées.
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ABSTRACT: This research aimed to: identify
and analyze the needs and social support of
families of children and adolescents aged six to
fourteen with Down syndrome and relate these
variables. Eleven mothers/guardians of children
and adolescents with Down syndrome
participated in the research. The instruments
used were applied in the form of interviews, as
follows: Questionnaire on the needs of families,
Questionnaire of Social Support and Inventory
of Resources of the Family Environment. Data
were analyzed using descriptive methods. To
relate the variables, Pearson's correlation test
was used. The results showed that the greatest
needs of families were related to support and
information that the child could benefit from in
the future and about their development.
Regarding social support, families were
supportive in different situations. As for the
correlations, there are: the greater the age of the
mothers, the greater the need for services in the
community; the older the children, the lower the
information needs of the families and the
greater the need to explain to others, the needs
of services in the community, the needs of
family life and total needs, the greater the
satisfaction with the social support of the
mothers.
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1 Introdugéo

A familia é o primeiro grupo social no qual somos inseridos e é por meio dela que
teremos acesso aos primeiros e principais estimulos, biologicos, sociais, culturais e histéricos
que exercem grande influéncia nas relacGes através de uma via fundamental: a comunicacgéo
verbal e ndo-verbal (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006). Desta forma, a familia tem grande
importancia na determinagdo do comportamento o humano e na formagéo da personalidade,
na medida em que desenvolve um sistema de relacdo complexo dentro do qual se processam
interacdes que possibilitam ou ndo o desenvolvimento saudavel de seus componentes, sendo
considerada entdo uma unidade bésica de desenvolvimento e experiéncia, onde ocorrem
situacOes de realizacdo e fracasso para todos os integrantes pertencentes a ela. (BATISTA;
FRANCA, 2007).

Nesse contexto, a chegada de um bebé na familia gera diversas mudangas no convivio
familiar, visto que os pais precisam se organizar para receber esse novo integrante. O
nascimento de um filho com deficiéncia, por exemplo, pode gerar nesta familia mais
exigéncias e niveis elevados de responsabilidade, além de emocdes e sentimentos variados.
Assim, o papel a ser desempenhado pelos pais também pode ser afetado pelas caracteristicas
dos filhos (ALEXANDRE; FELIZARDO, 2009). Porém, ndo se pode generalizar quando se
considera as familias de criangas com deficiéncia, uma vez que cada uma terd sua propria
vivéncia, assim como o processo de adaptagdo pode ser permeado de caracteristicas positivas.

De fato, Alexandre e Felizardo (2009) enfatizam que as dificuldades das familias
podem ser influenciadas por variaveis especificas da crianca como: idade, sexo, severidade da
deficiéncia; e por varidveis sociodemograficas, como:classe social, rendimento familiar e
recursos familiares recebidos. Por outro lado, Barbosa et al. (2009) definem suporte social
como o envolvimento de pessoas ou grupo de pessoas e organizac@es que fornecem auxilio e
assisténcia necessaria a outras pessoas. Esse suporte pode ser uma informacéo util, alguém
para escutar, um encorajamento, dinheiro, equipamento e contribui¢do. O suporte social pode
ajudar a pessoa a iniciar ou dar continuidade a comportamentos saudaveis, mantendo e
promovendo sua saude.

Nesse seguimento, 0s autores supracitados discorrem sobre 0s quatro tipos de suporte
social. O primeiro deles é o emocional, caracterizado pela demonstracdo de cuidado ou
simpatia de uma pessoa para com a outra pessoa. O segundo, o social, € em relacdo a

informacgdo, quando uma pessoa ou instituicdo pode auxiliar a esclarecer as davidas. O
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terceiro suporte é o material, que caracteriza o oferecimento de recursos como dinheiro, ajuda
fisica, entre outros. E, por fim, o ultimo suporte, € o de avaliagdo, no qual a pessoa recebe 0
feedback sobre a maneira como esta agindo, podendo receber sugestdes, elogios (BARBOSA
et al., 2009).

Assim, evidencia-se 0 quanto o suporte familiar é importante para a manutencdo da
saude mental e para o enfrentamento de situacdes estressantes, além da adequacdo de
comportamentos dos pais em relacdo aos filhos, visto que as mudancas podem influenciar,
direta ou indiretamente, os modos como séo criados (DESSEN; BRAZ, 2000). Sendo assim, a
principal rede de apoio da familia, séo as proprias interagcdes entre os integrantes da mesma.

Assim, um suporte social adequado em determinados momentos proporciona aos pais
e a familia, esperanca, apoio e protecdo. (COUTINHO, BATISTA; MORAIS, 2002;
DESSEN; BRAZ, 2000).

Considerando especificamente estudos que focaram nas caracteristicas familiares de
criancas com sindrome de Down, em sua maioria foram trabalhadas pelo menos uma das
variaveis do presente estudo, sendo rotina, necessidades e o suporte, houve prevaléncia de
grupos especificos, como pais de criangas com sindrome de Down (PEREIRA-SILVA et al=
2018; ROOKE et al., 2019), e cuidadores primarios (maes, pais, avos e outros). No estudo de
Spinazola et al. (2018) ha uma comparacdo entre grupos de pais de criancas com deficiéncia
fisica, sindrome de Down e autismo, exclusivamente com as mées. Apenas o estudo de Pavéo
(2019) analisou a rotina, as necessidades e o suporte social, porém com criancas de 0 a 6 anos
com sindrome de Down. Nenhum desses estudos compara as trés variaveis familiares na idade
de seis a quatorze anos de idade.

Deste modo, os objetivos deste estudo foram: (a) identificar e analisar as necessidades
e o0 suporte social das familias de criancas e adolescentes de seis a quatorze anos com

sindrome de Down e (b) relacionar essas variaveis.

2 Metodologia

Foi desenvolvido um estudo descritivo e correlacional, uma vez que este método
permite observar a variacdo conjunta de variaveis. A parte mais importante da pesquisa
correlacional é a observacdo ou mensuracdo do comportamento e também as relacfes entre as

variaveis de interesse (COZBY, 2006). A pesquisa descritiva tem objetivo de priorizar a
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descri¢do de caracteristicas ou situages do que estd sendo estudado, ou relevar a existéncia
de combinag0es entre varidveis, determinando a natureza dessa relagcdo (GIL, 2008).

2.1 Amostra

Foram participantes deste estudo 11 maes de criancas e adolescentes com sindrome de
Down, na faixa etaria de seis a quartoze anos . A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica (CAEE: 17196619.6.0000.5504). A entrevista ocorreu no local de melhor
conveniéncia para as familias. Sendo eles: (a) uma Organizacdo N&o Governamental,
localizada em um municipio de médio porte do interior do Estado de S&o Paulo; (b) na
Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar); (c) na residéncia dos pais.

2.1.1 Caracterizacdo dos participantes
a) Maes

A amostra de méaes participantes foi composta por 11 genitoras, com média de idade
de 46 anos. Quanto ao nivel de escolaridade evidenciou que todas as maes possuiam o0 Ensino
Fundamental completo, seguido pelo Ensino Médio incompleto (n=2), Ensino Médio
completo (n=2), e Ensino Superior completo (n=7).

Em relacdo a profissdo, trés participantes eram donas de casa. Depois as profissdes
variaram entre técnica de enfermagem, funcionéria publica e psicopedagoga, professora de

educacdo basica e oficial de justica.

b) Criancas e adolescentes

Este grupo de participantes foi composto por uma amostra de 5 criancas e 6
adolescentes das familias investigadas. Sendo que oito eram do sexo feminino e trés do sexo
masculino. A idade delas variou entre seis a quartoze anos e, em relacdo a escolarizacao,
todas frequentavam a escola regular.

No que se refere a0 nUmero de pessoas que moravam na casa, quatro  criangas
moravam com trés pessoas e apenas uma crianga morava com duas . Em relagdo aos
adolescentes, trés deles moravam com trés pessoas, dois adolescentes residiam com quatro e

apenas um adolescente morava com cinco pessoas.A maioria das criangas possuia pelo menos
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um irmd, mas nem todos moravam na mesma residéncia. Apenas uma crianga e um

adolescente eram filhos Unicos

2.1.2 Procedimento de coleta e analise de dados

Para a coleta dos dados, foram utilizados trés instrumentos sendo: Questionario
sobre as Necessidades das Familias — QNF (PEREIRA, 1996); Questionario de suporte social
— SSQ (MATSUKURA; MARTURANO; OISHI, 2002) e um Inventario de Recursos do
Ambiente familiar - RAF (MARTURANO, 1999).

O QNF apresentou 28 itens distribuidos em seis topicos: necessidades de informacéo,
necessidades de apoio, explicar aos outros, servigos da comunidade, necessidades financeiras
e funcionamento da vida familiar.

Ja o SSQ e constituido por 27 perguntas, em que cada questdo exige uma resposta em
duas partes. Na primeira parte, indica o nimero de suporte social percebido, permitindo que o
participante liste até nove possibilidades e, na segunda parte, € necessario que o participante
informe sua satisfacdo com esse suporte (variando de 'muito satisfeito até muito insatisfeito’).

Em relacdo ao RAF, as questdes focaram as atividades didrias com horarios definidos
(momentos da crianga e momentos em familia).

Para a coleta de dados, foi obtida uma carta de aceite da dirigente da instituicdo que
oferecia 0s servigos especializados, bem como informagdes dos familiares das criangas e
adolescentes. Assim, com 0s que consentiram a participacdo, foi assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e agendado o dia e o horario para realizacdo da entrevista.
Apo6s combinar o local de preferéncia das mées, sendo na sede de uma Organizacdo Nao
Governamental , na Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar) e ou na residéncia delas e
horério da entrevista, as mées responderam aos instrumentos, em forma de entrevista. As

entrevistas foram gravadas e duraram cerca de 50 minutos, em média.

2.1.3 Procedimento de andlise de dados

Por meio das questdes do SSQ, RAF e do QNF foram obtidos dados quantitativos, em
que foram analisados usando métodos descritivos. Para relacionar as variaveis entre o nivel de
necessidades familiares e a rotina estabelecida no ambiente familiar, foi utilizado o teste de
correlagdo de Sperman (COZBY, 2006; SAMPIERI et al., 2006). Considerou-se como nivel

de significancia p<0,1, por se tratar de uma amostra pequena.
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3 Resultados

A seguir serdo apresentados os resultados, bem como as anélises e as discussfes do
estudo. As categorias foram organizadas em tematicas sendo elas: (a) Suporte social das
familias; (b) Necessidades das familias e (c) RelacGes entre necessidades, suporte social e

dados sociodemograficos das familias.

3.1 Suporte social das familias
A Tabela 1 mostra o suporte social das mées de criangas e adolescentes com sindrome
de Down.

Tabela 1 — Medidas de tendéncia central e dispersdo do suporte social das mées de criangas e adolescentes com
sindrome de Down.

Questionério de Suporte Social Média D.P

Quem vocé acha que poderia ajudar se vocé fosse casado e tivesse

acabado de se separar? 1,58 0,16
Com quem vocé pode conversar francamente sem ter que se preocupar com o que 1,50 0,16
diz?

Com quem vocé pode contar para lhe dizer, delicadamente, que vocé precisa 1,50 1,24

melhorar em alguma coisa?

Com que vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) se uma pessoa que vocé

pensou que era um bom amigo insultou vocé e disse que ndo queria vocé 1,33 0,88
novamente?

Com que vocé poderia realmente contar para ajuda-lo(a) a sair de uma crise,

mesmo que para isso esta pessoa tivesse que deixar seus proprios afazeres para 1,33 0,88
ajudar vocé?

Com quem vocé pode contar para ouvir seus sentimentos mais intimos de forma 1,33 0,65
aberta sem criticar vocé?

Com quem vocé pode ser totalmente vocé mesmo? 1,25 0,86
Com quem vocé pode realmente contar para apoid-lo em decisGes importantes 1,25 0,62
que vocé quer tomar?

Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) a sentir melhor quando 1,25 0,62

voce estd irritado e pronto para ficar bravo com qualquer coisa?

Com quem vocé pode realmente contar para ouvi-lo (a) quando precisa 1,25 0,45
conversar?
Com quem vocé pode realmente contar para distrai-lo(a) de suas preocupagdes 1,00 0,00

quando vocé se sente estressado(a)?
Com quem vocé poderia realmente contar para ajudar caso vocé fosse 1,16 0,57

despedido(a) do emprego ou fosse expulso(a) da escola?
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Com quem vocé realmente pode contar para ajuda-lo(a) a ficar mais relaxado(a) 1,16 0,38
quando vocé esta sob pressao ou tenso(a)?
Com quem vocé pode realmente contar para consola-lo(a) quando estd muito 1,16 0,38

contrariado?

Com quem vocé pode realmente contar quando precisa de ajuda? 1,08 0,28
Quem vocé acha que realmente aprecia vocé como pessoa? 1,08 0,28
Com quem vocé pode contar para dar sugestdes Uteis que ajudam vocé a ndo 1,08 0,28

cometer erros?

Quem vai confortar e abragar vocé quando vocé precisa disso? 1,08 0,28
Quem vocé acha que poderia ajudar se morre um parente seu muito 1,08 0,28
proximo?

Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo(a) a sentir-se melhor quando 1,08 0,28

Voce esté deprimido(a)?

Vocé acha que é parte importante da vida de quais pessoas? 1,08 0,28
Quem ajuda vocé a se sentir que vocé verdadeiramente tem algo positivo que 1,00 0,00
pode ajudar os outros?

Quem vocé acha que ajudaria se um bom amigo seu tivesse sofrido um acidente 1,00 0,00
de carro e estivesse hospitalizado em estado grave?

Quem aceita vocé totalmente, incluindo o que vocé tem de melhor e pior? 1,00 0,00
Com quem vocé pode contar para preocupar-se com vocé 1,00 0,00
independentemente do que esteja acontecendo com vocé?

Com quem vocé realmente pode contar para ouvir vocé, quando estd muito 1,00 0,00
bravo(a) com alguém?

Quem vocé sente que gosta de vocé verdadeiramente e profundamente? 1,00 0,00

SSQ TOTAL 1,16 0,35

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.
A pontuagdo varia de 1 a 6, sendo 6=muito satisfeito; 5=razoavelmente satisfeito; 4=um pouco satisfeito; 3=um
pouco insatisfeito; 2=razoavelmente insatisfeito e 1=muito insatisfeito.
A média equivale ao grau de satisfacdo dos familiares em relacdo ao suporte social recebido.

Como mostram os dados da Tabela 1, as mées de criangas e adolescentes com
sindrome de Down se mostraram de razoavelmente satisfeitas a muito satisfeitas com o
suporte social recebido.

Os aspectos apontados com maior grau de satisfacdo foram: Quem vocé acha que
poderia ajudar se vocé fosse casado e tivesse acabado de se separar; Com quem vocé pode
conversar francamente sem ter que se preocupar com o que diz; Com quem vocé pode contar

para lhe dizer, delicadamente, que vocé precisa melhorar em alguma coisa; Com quem vocé
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pode realmente contar para ajuda-lo (a) se uma pessoa que VOCE pensou que era um bom
amigo insultou vocé e disse que ndo queria ver vocé novamente?

Com base nessas questdes, Birch (1998) define que o suporte social pode ser uma
informacdo, alguém para escutar, um encorajamento, dinheiro, equipamentos, entre outros.
Quando se refere aos familiares de pessoas com deficiéncia, esse fator se torna ainda mais
importante porque normalmente essas familias ficam sobrecarregadas a cuidar dos filhos e a
buscar servicos especializados para eles.

Assim, a rede de apoio positiva que esses pais mostraram servird cComo um recurso
caso os familiares passem por momentos de dificuldades e problemas (GUALDA; BORGES;
CIA, 2013), o que pode ser que os mesmos figuem menos estressados e sobrecarregados e
gere resultados positivos para outras areas da vida familiar.

A Tabela 2 mostra a quem as maes recorriam quando necessitavam de ajuda ou

possuiam algum problema.

Tabela 2. Ajuda gue as mées recorriam em casos de terem problemas com seu filho.

Vocé toma decisGes em relacdo ao seu filho sozinha ou possui Frequéncia* %
ajuda? De quem?

Categoria
Codnjuge 10 90,09
Toma decisGes sozinha (0) 3 27,27
Mé&e da respondente 2 18,18
Psicopedagoga 1 09,09

Fonte: elaborada pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante.

Segundo os dados da Tabela 2, 10 participantes relataram que recorriam ao cénjuge
quando necessitavam de ajuda ou possuiam algum problema. Apenas trés maes relataram que
tomavam as decisfes sozinhas. A Tabela 3, por sua vez, demonstra com que frequéncia 0s

profissionais dos atendimentos das criancas e adolescentes convidavam as maes para

reunides.

Tabela 3 — Frequéncia com que os profissionais convidavam as mées para reunifes.
Com que frequéncia os profissionais te convidam Frequéncia %
para reunifes?
Categoria
Sempre 5 45,45
Quando aparece alguma necessidade 3 21,27
Com frequéncia 2 18,18
Pouco 1 09,09
Total 11

Fonte: elaborada pela pesquisadora.
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Em concordancia com os dados da Tabela 3, um pouco menos da metade das familias
apontou que se reunia sempre com o0s profissionais nos atendimentos dos filhos. Trés
participantes disseram que se reuniam apenas quando aparecia alguma necessidade.

Nessas reunifes ocorrem as orientacfes, os familiares devem buscar a mudanga de
comportamento, a mobilizacdo e o engajamento nas tarefas que Ihe competem executar. Para
isso, os profissionais devem proporcionar, tanto apoio pratico, quanto emocional as familias.
Os pais devem sentir que podem discutir suas dificuldades, compartilhar suas ansiedades e,
principalmente, que podem confiar nos profissionais e em si mesmos (VOIVODIC; STORER,
2004). Sendo assim, é necessario que os profissionais compreendam 0s pais como parceiros
ativos e significativos ao trabalhar com criancas, deficientes ou ndo (FIAMENGHI; MESSA,
2007)

Tabela 4 — Medidas e comportamentos que os participantes tomavam quando ndo estavam satisfeitos com os
servicos oferecidos aos filhos.

Medidas e comportamentos tomados pelas maes quando ndo Frequéncia %
estavam satisfeitas com os servicos oferecidos aos seus filhos

Categoria

Dialogo/questionamento com os profissionais 8 72,72
Ainda nédo precisou tomar atitudes/nédo teve problemas 2 18,18
Mudanca de servigo 2 18,18
Reclamacdo com o superior 1 09,09
N&o reclamo 1 09,09

Fonte: elaborada pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante

De acordo os dados da Tabela 4, segundo os relatos das mdes, as medidas e
comportamentos mais frequentes tomados quando ndo estavam satisfeitos com 0s servicos
oferecidos aos filhos era o dialogo/questionamento com os profissionais. Duas participantes
relataram que ainda ndo precisaram tomar atitudes/ndo tiveram problemas ou que mudaram de
servigo quando ndo estavam satisfeitas.

A atuacdo das familias em grupos de intervencdo e programas de auxilio proporciona
aos genitores a oportunidade de compartilharem suas experiéncias com outras pessoas que se
relacionam com a realidade parecida, e assim ampliar ou trocar informacdes, bem como 0s
recursos de enfrentamento e adaptacdo dos integrantes familiar. Portanto, se os pais tiverem
dificuldade para lidar com o nascimento de um filho com deficiéncia, eles devem procurar
auxilio que julgarem essencial para a adaptacdo a rotina da deficiéncia, visando melhorar a
qualidade dos convivios familiares (FIAMENGHI; MESSA, 2007).
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Dessa maneira, quando os pais consideram que os servicos oferecidos aos seus filhos
ndo estdo atendendo as demandas necessarias, eles devem se posicionar diante desta situacéo
e solicitar que os profissionais se dediquem para proporcionar um atendimento apropriado,
atendendo as expectativas dos pais. Tais atitudes irdo fortalecer a relacéo entre a familia e os
profissionais que atendem as criangas. Mas, para que isso ocorra 0s profissionais precisam
oportunizar momentos de troca e didlogo com as familias.

Assim, como pontuam Marcondes e Sigolo (2012), Oliveira e Marinho-Araujo (2010),
a incorporacdo de informacdes que evidenciem aspectos positivos, de sucesso e evolugdo da
crianga e do adolescente no contato entre pais e profissionais promove beneficios em suas
relagbes uma vez que favorece entre as partes o envolvimento da vida escolar do filho por
parte da familia.

A Tabela 5 mostra a opinido das maes sobre como gostariam que fosse um servico de

apoio ideal, pensando nas suas necessidades atuais.

Tabela 5 — Servico de apoio ideal de acordo com as necessidades atuais dos familiares.

Servico de apoio ideal, pensando nas suas necessidades atuais Frequéncia %
Categoria

Professor de Educacéo Especial/Apoio na escola 5 45,45
Equipe multidisciplinar atuando no mesmo ambiente 4 36,36
Servigos gratuitos 3 27,27
Mais informacdes sobre a sindrome de Down 2 18,18
Mais atendimentos especializados 2 18,18
Apoio da familia 2 18,18
Gosto do jeito que esta 1 09,09
Desenvolvimento social 1 09,09

Fonte: elaborada pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante.

Segundo as informacGes da Tabela 5, os participantes relataram com maior frequéncia
que o servico de apoio ideal, considerando as suas necessidades atuais era a presenca de
professores de Educacdo Especial/apoio nas escolas e que as equipes multidisciplinares
atuassem no mesmo ambiente.

Pode-se dizer que um professor de Educacdo Especial no ambiente escolar seria de
extrema importancia para auxiliar no desenvolvimento das criangas e dos adolescentes com
sindrome de Down, uma vez que os professores da classe comum normalmente ndo estdo
preparados para atender todas as demandas apresentadas, além do excesso de atividades que
possuem no exercicio de sua profissdo. Neste sentido, o Educador Especial poderia auxiliar os

professores da classe comum no processo de ensino-aprendizagem dos alunos com
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deficiéncias, além de orientar as familias, possibilitando assim um maior desenvolvimento
para esses alunos.

Uma estratégia para efetivar a parceria entre professor da classe comum e professor de
Educacao Especial, seria 0 uso do ensino colaborativo, em que possibilita aos professores
instaurarem mudancas na forma de compreender o trabalho dos parceiros, bem como gerar
reflexdes sobre suas atuacdes, sempre propiciando melhor desenvolvimento para os alunos
com deficiéncia.

O ensino colaborativo ou coensino pode ser compreendido como um modelo de
prestacdo de servico oferecido pela Educacdo Especial, no qual existe a parceria entre 0s
professores do ensino regular e da Educagdo Especial trabalhando juntos em busca de
objetivos comuns (MENDES, 2006). De acordo com Fontes (2009), o ensino colaborativo é
destacado como uma estratégia importante para o processo de aprendizagem dos alunos
publico-alvo da Educacdo Especial. Como um servico de apoio, os professores do ensino
regular e especialista podem partilhar responsabilidades, como planejar, instruir e avaliar
(MENDES; VILARONGA, ZERBATO, 2014).

A segunda categoria mais citada foi sobre o modelo multidisciplinar que reconhece a
necessidade de que mdltiplos profissionais avaliem e intervenham de acordo com as
necessidades das criangcas (FRANCO, 2007). Segundo Spinazola et al, (2018), uma equipe
multidisciplinar seria de extrema importancia visto que muitas familias de criancas com
deficiéncia utilizam grande parte do seu tempo para levar os filhos em servicos de apoio.
Tendo um servigco multidisciplinar na escola, poder-se ia diminuir o tempo gasto pelas
familias, visto que ndo seria necessario levar o filho em diferentes servigcos e apoios, para
além de auxiliar na comunicacdo entre os profissionais, ou até mesmo entre os profissionais e

as escolas.

3.2 Necessidades das familias
A Tabela 6 mostra as necessidades apontadas pelas maes.

Tabela 6 — Medidas de tendéncia central e dispersdo das necessidades apontadas pelas maes.

Escala de Necessidades das Familias-QNF Média D.P.

Fator 1- Necessidades de informacéo

Necessito de maior informag&o sobre os servigos e 0s apoios de que o meu filho podera se

beneficiar no futuro 2,91 0,28
Necessito de maior informacdo sobre a maneira como a crianga cresce e se desenvolve
Necessito de maior informac8o sobre a maneira de ensinar meu filho 2,66 0,65
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Necessito de maior informacado sobre a maneira de lidar com o meu filho 2,66 0,49
Necessito de maior informacédo sobre a maneira de falar com filho 2,50 0,79
Necessito de maior informag8o sobre a deficiéncia e as necessidades especificas do meu 2,16 0,93
filho 2,00 0,85
Total da subescala 2,48 0,66
Fator 2- Necessidades de apoio
Necessito de mais tempo para mim proprio 2,58 0,79
Necessito de mais oportunidade para me encontrar e falar com os pais de outras criancas
deficientes 2,33 0,77
Necessito de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do meu filho
Gostaria de me encontrar regulamente com um conselheiro (médico, psicologo , assistente 1,75 0,98
social) com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho coloca
Necessito de ter alguém da minha familia com quem eu possa falar mais sobre os 1,75 0,96
problemas que a deficiéncia do meu filho coloca
Necessito de informagdes escritas sobre os pais das criangcas que tem 0S mesmos
problemas que o meu filho 1,41 0,79
Necessito de ter mais amigos com quem conversar
1,41 0,79
1,33 0,77
Total da subescala 1,79 0,83
Fator 3- Explicar a outros
Necessito de ajuda para explicar a situagdo do meu filho a outras criangas 1,75 0,96
Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situacdo do meu filho aos amigos 1,58 0,90
O meu marido (ou a minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor a
situacdo do nosso filho 1,58 0,79
Necessito de ajuda para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou estranhos, me 1,33
facam perguntas sobre a situagdo do meu filho 0,77
Total da subescala
1,56 0,85
Fator 4- Servicos da comunidade
Necessito de ajuda para encontrar um servigo que quando eu tiver necessidade (descansar,
ir ao cinema, a uma festa, etc) fiquei com meu filho, por periodos curtos, e que esteja
habilitado para assumir essa responsabilidade
Necessito de ajuda para encontrar um servico de apoio social educativo para o meu filho 2,25 0,96
Necessito de ajuda para encontra um médico que me compreenda e compreenda as
necessidades do meu filho 1,75 0,96
Total da subescala
1,50 0,90
1,83 0,94
Fator 5- Necessidades financeira
Necessito de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimento de
educacao especial ou outros servigos de que meu filho necessita
Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentacdo, cuidados 1,83 0,02
médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeiras de rodas, protese auditiva, maquina Braille,
etc.)
Necessito de maior ajuda para obter o material ou equipamento especial de que meu filho 1,66 0,98
necessita
Necessito de maior ajuda para pagar a servicos de colocagdo temporaria (os referidos no 1,66 0,98
ponto 20)
Total da subescala 1,66 0,98
1,70 0,74
Fator 6- Funcionamento da vida familiar
A nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos momentos dificeis, nos
apoiarmos mutuamente 1,66 0,88
A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e encontrar solucfes
1,58 0,79
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A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem fara as tarefas domésticas, quem
tomara conta das criangas e outras tarefas familiares 1,41 0,79
Total da subescala 1,55 0,82

Total da escala

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.
2A pontuacdo varia de 1 a 3, sendo 1=ndo necessito deste tipo de ajuda; 2=ndo tenho certeza se necessito deste
tipo de ajuda e 3=necessito deste tipo de ajuda.

Considerando as necessidades das familias, o fator apresentado como tendo maior
necessidade, segundo a opinido das mées foi o de informacdo. Especificamente nesse fator,
considera-se com média alta os topicos: Necessito de maior informacao sobre 0s servigos e 0s
apoios de que o meu filho podera beneficiar no futuro, Necessito de maior informac&o sobre a
maneira como a crianga cresce e se desenvolve e Necessito de maior informagdo sobre a
maneira de ensinar meu filho.

Mesmo tendo o acesso as informacBes, sempre surge demanda deste tipo de
necessidade conforme vdo aparecendo outras demandas decorrentes do proprio
desenvolvimento da crianca ou do adolescente. Nesse sentido, Fiamenghi e Messa (2007)
ressaltam que a diminuicdo da ansiedade dos pais frente as necessidades dos filhos sé
acontece quando ha o aumento do acesso ao conhecimento sobre a condicdo da crianca, por
isso, dotar os familiares de informacGes auxiliaria na qualidade de vida dos mesmos e, por
consequéncia, na relacdo que estabelecem com seus filhos.

Em relacdo ao fator 2, necessidades de apoio, obteve-se maior frequéncia o0s quesitos
necessito de mais tempo para mim préprio e necessito de mais oportunidade para me
encontrar e falar com os pais de outras criancas deficientes.

A necessidade mais apontada, segundo a exposi¢do das maes, é a necessidade de mais
tempo para si proprios. Nesse seguimento, Spinazola (2014) salienta que os pais de criancas
com deficiéncia necessitam de mais tempo de lazer, pois tais ocasides tornam-se menos
comuns, diante das agdes que os filhos exigem e da dificuldade de encontrar outros servicos
ou pessoas que possam ficar com as criangas durante estes periodos.

Como uma possivel solucdo para essa necessidade, Gualda et al (2013) destaca que
seria importante que a comunidade oferecesse servigos que pudessem auxiliar os pais a terem
mais tempo para si e desenvolverem atividades em prol do seu bem estar ou mesmo para 0s
outros membros da familia. Conforme relatado pelas maées, os filhos possuem uma rotina
densa entre os atendimentos, escola e terapias, o que consequentemente pode ocupar bastante

0 tempo dos familiares, pois na maioria das vezes, eles que levam, buscam e acompanham
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estes durante todas as atividades. Esse fator pode explicar a necessidade de mais tempo para
eles mesmos.

Sobre o fator 3, que é o de explicar aos outros, segundo a opinido das mées, as maiores
necessidades apresentadas foram as de necessito de ajuda para explicar a situacdo do meu
filho a outras criancas, necessito ajuda sobre a forma de explicar a situagdo do meu filho aos
amigos e o0 meu marido (ou a minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar
melhor a situacdo do nosso filho.

De fato, muitos pais podem ter dificuldades em ter que explicar para as outras pessoas
sobre o filho, de forma a ndo expor a criancga ou eles proprios. Muitos pais alegam preconceito
que sofrem diante a situacdo, o que vem reforcar ainda mais a necessidade de apoio nesse
quesito. Os resultaram mostraram que os maridos precisam de ajuda para compreender e
aceitar melhor a situacdo do filho. Para Fiumi (2003), os pais ainda apresentam uma
precariedade de informagdes sobre as deficiéncias dos filhos. Portanto, eles se sentem
despreparados para lidar com o evento da deficiéncia (FIAMENGHI; MESSA, 2007).

Quanto ao fator 4, servicos da comunidade, nota-se maior necessidade nos itens:
necessito de ajuda para encontrar um servico que quando eu tiver necessidade (descansar, ir
ao cinema, a uma festa, etc.) fiquei com meu filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado
para assumir essa responsabilidade e necessito de ajuda para encontrar um servigco de apoio
social educativo para o0 meu filho. Paniagua (2004) comprova que é muito dificil encontrar
pessoas que possam atender de forma adequada as necessidades das criancas e dos
adolescentes, para que 0s pais tenham momentos de lazer, por isso, muitas familias renunciam
dos momentos de lazer e desenvolvimento profissional para dedicar-se ao filho.

O fator 5, necessidades financeiras, obteve alta frequéncia nos pontos: necessidade de
maior ajuda para pagar despesas como terapeutas, estabelecimento de educacéo especial, entre
outros e necessidade de maior ajuda no pagamento de despesas alimentacdo, cuidados
médicos. Muitas familias podem ter gastos exuberantes nos campos médicos, ortopédicos,
educativo e terapias. Além deste fato, ha casos em que os pais deixam de trabalhar para
atender as necessidades das criangas, podendo com isto, afetar os or¢camentos familiares
(PANIAGUA, 2004).

Por fim, o ultimo fator que se remete ao funcionamento da vida familiar, as maiores

necessidades foram: a nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos
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momentos dificeis, nos apoiarmos mutuamente e nossa familia necessita de ajuda para
discutir problemas e encontrar solugdes.

Para Dormans e Pelligrino (1998), o estilo interativo nas familias em que existe uma
crianca com deficiéncia é influenciado pelas caracteristicas da crianga (diagndstico, idade,
nivel de desenvolvimento e personalidade), pelas caracteristicas familiares (nivel
socioecondémico e educacional) e também pelos fatores extra familiares (rede de suporte e
apoio social). Esses fatores dentro do ambiente familiar podem trazer dificuldades na busca de

solugdes para resolver os conflitos e de a familia se apoiar mutuamente nos momentos

dificeis.

A Tabela 7 mostra as necessidades de informacdo das familias, segundo relato das
maées.

Tabela 7 — Principais necessidades de informacéo das familias.

Principais necessidades de informacéo Frequéncia %
Sobre a sindrome de Down 3 21,27
Todas 3 21,27
Adolescéncia 3 27,27
Nenhuma 2 18,18
Sexualidade 2 18,18
Redes sociais 1 09,09

Fonte: Elaborado pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante.

Segundo a Tabela 7, nota-se que as maes apresentaram necessidades de informacdes
variadas, como necessidades de informacdes sobre a sindrome de Down, adolescéncia,
sexualidade e redes sociais. Duas mdes relataram que neste momento ndo possuia em
necessidade de informagdo. Essa diversidade de necessidades de informagdo pode ser em
decorréncia da faixa etaria dos filhos, assim como é um indicativo de que cada familia tem
uma necessidade especifica e que os programas de intervencdo com modelo Unico muitas
vezes ndo se tornam eficazes para sana-las.

Logo, quando os familiares tém acesso as informacOes, € possivel reavaliar seus
conceitos acerca da deficiéncia e necessidades dos filhos, aprendendo a valorizar suas
potencialidades, bem como adquirirem seus reforcos emocionais que auxiliam no processo de
desenvolvimento e educativo dos filhos (FALKENBACH; DREXLER; WERLER, 2008).

A Tabela 8 aponta as necessidades de apoio social das familias, segundo relato das

maes.

Olhares & Trilhas | Uberlandia | vol.24, n. 1| jan.-abr./2022 - ISSN 1983-3857 15



Muniz, Cia | p. 1-22 Necessidades e suporte familiar: maes de criangas...

Tabela 8 — Principais necessidades de apoio social das familias.

Principais necessidades de apoio social Frequéncia %

N&o tem esse tipo de necessidade 5 45,45
Aceitacdo da sindrome de Down por parte da sociedade 1 09,09
Reconhecimento da sindrome de Down 1 09,09
Programas sociais para a familia e a crianca 1 09,09
Estimulacdo pedagdgica 1 09,09
Apoio escolar 1 09,09
Varios tipos de apoios 1 09,09
Total 11 100,0

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.

De acordo com a Tabela 8, aproximadamente metade das maes ndo apresentou

necessidade de apoio. As que apresentaram salientaram: aceitacdo da sindrome de Down por

parte da sociedade, reconhecimento da sindrome de Down, estimulacdo pedagégica, apoio

escolar entre outras cada uma foi selecionada por uma mae.

Com base nessas questbes, Fiamenghi e Messa (2007) salientam que quanto mais

acesso a informacéo os pais tiverem, menos sentimento de inseguranga e medo surgirdo. Por

consequéncia, a partir disso, as familias conseguem buscar programas que as auxiliem de

forma segura e concreta, além de encontrar facilmente melhores solu¢Bes quando houver

algum problema relacionado aos filhos PAEE.

A Tabela 9 mostra as principais necessidades financeiras das familias, segundo as

maes.

Tabela 9 — Principais necessidades financeiras das familias.

Principais necessidades financeiras Frequéncia

%

N&o tem necessidades
Em algumas situagdes
Fazer esportes

Ballet

Escola especial

P LN P~

45,45
36,36
18,18
09,09
09,09

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante.

Segundo os dados da Tabela 9, cinco mées ndo apresentaram necessidades financeiras,

seguida de quatro mdes que apontaram ter necessidades financeiras em determinadas

situacOes. Nota-se também que duas mées apresentavam necessidades financeiras para

matricular o filho em algum esporte.

A Tabela 10 mostra quem acompanhava a rotina escolar ou de atendimento da crianga.
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Tabela 10 — Quem acompanhava a rotina escolar e/ou de atendimento da crianca.

Quem acompanhava a rotina escolar e/ou de atendimento da Frequéncia %
crianca

Categoria

Apenas a mae 8 72,72
Pai e mée 3 27,27
Total 11 100,0

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.

Como mostram os dados da Tabela 10, a maioria das criangas/adolescentes era
acompanhada em sua rotina escolar ou de atendimentos apenas pela mée, trés participantes
apontaram que 0 pai e a mde acompanhavam essa rotina. E nenhuma participante apontou
apenas a participagdo do pai nessa rotina. Nota-se, a partir dos dados, a prevaléncia de
participacdo das maes nas atividades dos filhos, corroborando com dados de outros estudos
gue também mostraram como as méaes se tornam as grandes responsaveis por levar os filhos a
tais servicos (SPINAZOLA, 2014; AZEVEDO, 2018; MARINS, 2018).

Nesse seguimento Spinazola et al (2018) ressalta que as maes séo vistas na sociedade
como tendo que assumir o maior papel nos cuidados com os filhos, e como consequéncia
dessas condicGes ocorre uma sobrecarga emocional e a falta de tempo/horario para si
préprias,visto que as tarefas em relacdo aos filhos sdo na maior parte responsabilidade das
mées. Normalmente, cabe a mulher, perante a sociedade o papel de cuidar dos filhos e das
tarefas domésticas. Apesar de varias mudancas nos papéis sociais ocorrerem nas ultimas

décadas ainda prevalece as maes sendo as principais responsaveis pelos cuidados dos filhos.

3.3 Relages entre necessidades, suporte social e dados sociodemograficos das familias
A Tabela 11 mostra as relacGes significativas entre os dados referentes as

necessidades, suporte social e os aspectos sociodemograficos.

Tabela 11 — Relag6es significativas entre suporte social, necessidades familiares e aspectos sociodemograficos.

ONF - QNF - QNF - QNF- QNF
Variaveis Necessidades  Necessidades Necessidades  Necessidade -
de de explicar de servigos da s da vida Total
informacéo aos outros comunidade familiar
Idade dos participantes 0,569+
Idade das criangas -0,798**
QSS Total (Satisfagdo 0,641* 0,638* 0,603* 0,552
com o suporte social *
recebido)

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.
Nota = +p<0,1; *p<0,01; **p<0,001.
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Como mostram os dados da Tabela 11, ao correlacionar os dados das necessidades,
suporte social e variaveis sociodemograficas verificou-se: (a) que quanto maior a idade das
mées, maior eram as necessidades de servi¢cos na comunidade; (b) quanto maior a idade das
criancas, menor era as necessidades de informac@es das familias, por fim, (c) quanto maior as
necessidades de explicar aos outros, as necessidades de servicos na comunidade, as
necessidades da vida familiar e necessidades totais maior era a satisfagdo com o suporte social
das mées.

Pode-se supor que conforme as criancas vdo crescendo, as maes (ficam com mais
idade) passem a buscar e necessitar de mais servicos presentes na comunidade que Ihes dé
apoio. Normalmente, os municipios oferecem mais servigos para criangas pequenas, COmo 0S
de estimulacdo precoce e depois as mades passam a ter que procurar servigcos e atividades
extras para seus filhos. Em contrapartida, quanto mais idade os filhos tinham menos
necessidades de informacfes as maes apontaram. Possivelmente, porque ja sanaram as suas
necessidades ou mesmo porque os filhos se tornaram mais independentes.

Por ultimo, o suporte social correlacionou positivamente com as necessidades de
explicar aos outros, de servicos da comunidade e da vida familiar. Pode-se supor que o
suporte social auxilia as familias em varios aspectos no que diz respeito a ajuda préatica ou
mesmo emocional. Mas, que tal suporte ndo foque em algumas necessidades pontuais que as
familias ttm ou mesmo que as familias ao conhecer mais pessoas e ter mais pessoas
suportivas sintam maior necessidade de saber explicar a deficiéncia do filho para as pessoas

ou mesmo para 0s membros familiares (principalmente, para as familias extensas).

4 Consideracdes finais

A partir dos achados desta pesquisa, a qual se propds a identificar e analisar as
necessidades e o suporte social das familias de criancas e adolescentes de seis a quatorze
anos com sindrome de Down, assim como relacionar as variaveis apresentadas pelas familias,
constatou-se que as familias se mostraram suportivas quanto a resolver conflitos e a ter com
guem contar quando precisavam tomar decisdes e solucionar problemas. Geralmente, as mées
recorriam ao seu cdnjuge, aos membros familiares e amigos quando precisavam de apoio.

Em relagdo aos servigos oferecidos aos filhos, as participantes tinham apoio dos

profissionais, devido aos feedbacks que recebiam ap6s os atendimentos ou das reunides que
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aconteciam com uma determinada frequéncia. Quando ndo estavam satisfeitas com esses
servigos, buscavam dialogar e encontrar a melhor solugdo em parceria com os profissionais.

Considerando as necessidades das familias, o que predominou foi a necessidade de
informacdo, seja ela em relacdo aos apoios de que a crianca ou o adolescente podera se
beneficiar no futuro, como sobre o desenvolvimento deles.

Em relacdo as necessidades relatadas pelas familias referentes ao ambiente escolar,
nota-se a énfase dada a falta do professor de Educacdo Especial acompanhando as criancas
dentro de sala de aula.

Como limitagGes do estudo, tem-se que este foi desenvolvido com uma amostra
pequena de sujeitos e foi realizado apenas com as mées das criancas e adolescentes com
sindrome de Down. Estudos com amostras ampliadas sdo importantes para confirmar ou

refutar tais dados.
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