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ROTINA, NECESSIDADES E SUPORTE DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM
SINDROME DE DOWN

Resumo: As familias de criangas com deficiéncia podem ter necessidades que precisam
ser supridas para permitir uma interagdo de qualidade com os filhos. Partindo da
hipotese de que tais necessidades podem ser especificas, considerando a idade e a
deficiéncia do filho, a presente pesquisa teve por objetivos: (a) identificar e analisar a
rotina, as necessidades e o suporte social das familias de criancas de 0 a 6 anos com
sindrome de Down e (b) relacionar as varidveis sociodemogréficas, as necessidades e o
suporte social das familias de criancas de 0 a 6 anos com sindrome de Down.
Participaram da pesquisa 15 pais ou responsaveis de criangas com sindrome de Down,
de zero a seis anos de idade. Os instrumentos utilizados para a coleta dos dados foram:
(@) Questionario Critério Brasil; (b) Questionario sobre as necessidades das familias-
ONF; (c) Questionario de Suporte Social-SSQ e (d) Roteiro de entrevista
semiestruturado “Necessidades, suporte e estimulacdo de familias de criangas com
deficiéncia” (que foi elaborado para esse estudo). Tais instrumentos foram aplicados em
forma de entrevista. Por meio dos instrumentos foram obtidos dados qualitativos e
quantitativos. Os dados qualitativos foram analisados por meio de categorias
previamente estabelecidas no roteiro de entrevista. Os dados quantitativos foram
analisados usando métodos descritivos (medidas de tendéncia central e dispersdo). Para
relacionar as variaveis sociodemograficos, as necessidades e o suporte social das
familias, foi utilizado o teste de correlagdo de Pearson. Os resultados mostraram que as
maiores necessidades das familias estavam relacionadas as informacdes sobre a
deficiéncia da crianca e 0s servicos de apoio que poderiam auxilia-la em seu
desenvolvimento. Em relacdo ao suporte social, as familias se mostraram suportivas a
diversas situagdes. Considerando a rotina, a maioria das criangas tinha horarios certos
para realizar as atividades do dia a dia, possuia uma rotina de terapias e atendimentos
intensivos e era bastante estimulada dentro e fora de casa. Tambeém se notou que
possuiam uma diversidade de brinquedos e materiais dentro de casa. Ao correlacionar
os dados das necessidades, suporte social e variaveis sociodemograficas, verificou-se
que: (a) quanto maior a escolaridade dos participantes, maior era o suporte social total;
(b) quanto maior o namero de irmdos, maior era a necessidade de apoio; (c) quanto
maior a idade das criangas, maior era a necessidade de explicar aos outros; (d) quanto
maior a renda per capita da familia, maior era a necessidade de explicar aos outros e o
suporte social total e (e) quanto maior era a idade dos participantes maior era a
necessidade de servigos da comunidade, além de correlacionar-se com as necessidades
totais. Conclui-se que esse estudo abarcou especificamente familias de criancas com
sindrome de Down, sendo assim, 0 mesmo torna-se possivel norteador para possiveis
intervencdes, considerando as especificidades da faixa etaria e da populacéo alvo.

Palavras-chave: Educacao Especial. Familia. Sindrome de Down. Criangas.



ROUTINE, NECESSITIES AND FAMILIES SUPPORT OF CHILDREN WITH
DOWN SYNDROME

Abstract: The families of children with disabilities may have necessities that need to be
feed to allow quality interaction with their children. Based on the hypothesis that such
necessities may be specific considering the child's age and disability, the present
research aimed at: (a) to identify and to analyze the routine, necessities and families
social support of children from 0 to 6 years with Down syndrome, and (b) to relate the
socio-demographic variables, necessities and families social support of the children
aged between 0 to 6 years with Down syndrome. It was participated in the study fifteen
parents or guardians of children aged between 0 to 6 years with Down syndrome. The
instruments used to collect the data were: (a) Brazil Criteria Questionnaire; (b) Survey
on the family needs; (c) Survey of social support and (d) Semi-Structured interview
script "Necessities, support and stimulation of families of children with disabilities”
(which was prepared for this study). These instruments were applied in the form of
interviews. Qualitative and quantitative data were obtained via the instruments.
Qualitative data were analyzed via categories previously established in the interview
script. Quantitative data were analyzed using descriptive methods (central tendency
measures and dispersion). The Pearson's correlation coefficient was used to relate
sociodemographic variables, necessities and families social support. The results showed
that the greatest necessities of the families were related to the information about the
child's disability and the support services that could assist in its development. In relation
to the social support, the families were supportive to diverse situations. Considering the
routine, most of the children had certain schedules to do the day-to-day activities, a
therapies routine and intensive care and they was highly stimulated inside and outside
the home. It was also noted that they had a diversity of toys and materials in the home.
When correlating the necessities, social support and sociodemographic variables data, it
was verified that: (a) the higher the participants' schooling, the greater the total social
support; (b) the higher the number of siblings, the greater the support needs; (c) the
older the children, the greater the need to explain to others; (d) the higher the per capita
income of the family, the greater the total social support and the need to explain to
others, and (e) the longer the age of the participants, the greater the need for community
services, as well as correlating with the total necessities. It is concluded that this study
specifically covered families of children with Down syndrome, and thus, it serves as a
guide to possible interventions, considering the specificities of the age group and the
target population.

Keywords: Special Education. Family. Down's syndrome. Children.



1. INTRODUCAO

A presente pesquisa investigou familias de criancas de 0 a 6 anos com sindrome
de Down. Sendo assim, a presente revisdo de literatura contém os seguintes topicos: (a)
perspectiva bioecolégica do desenvolvimento humano; (b) sindrome de Down e (c)
familias de pessoas com deficiéncia.

1.1. Perspectiva bioecoldgica do desenvolvimento humano

Quando se trata de familias, é possivel entender suas inter-relacbes por meio das
influéncias que sofrem no meio ambiente onde estdo inseridas, além das interagdes
existentes nesse meio social e como podem interferir no desenvolvimento humano. Para
analisar de maneira eficaz esses pressupostos, € necessario abordar a perspectiva
Bieocoldgica do Desenvolvimento Humano, estudada por Urie Bronfrenbrenner.

Segundo Bronfenbrenner, “o desenvolvimento ocorre por meio de um
acondicionamento progressivo entre a pessoa (neste caso, pode-se considerar a crianca)
e os fatores (ex: necessidades, suporte social e rotina da familia) que modificam o
ambiente em que esta inserida” (BRONFENBRENNER, 1996, p. 23).

Os seres humanos criam os ambientes, que no que diz respeito, formam o seu
desenvolvimento. Tambem € possivel desenvolver esses ambientes para aperfeicoar
nossos mais construtivos potenciais genéticos (BRONFRENBRENNER, 2011).

Copetti e Krebs (2004) salientam que a teoria proposta favorece a especulacao
de variaveis da pessoa que esta em desenvolvimento enquanto significado de
caracteristicas do ambiente e o individuo em determinado periodo de tempo ou
momento historico.

O estudo cientifico do desenvolvimento humano é caracterizado no sentido de
compreender a dindmica das relagdes do sujeito com quatro ndcleos inter-relacionados:
processo, pessoa, contexto e tempo (CECCONELLO; KOLLER, 2003).

Tal estudo é marcado na temporalidade historica, inserida nos processos
relacionais pessoa-contexto que perpassam o sistema ecoldgico e influenciam as pessoas
e instituicOes, tanto quanto sdo influenciados por eles (BRONFRENBRENNER, 2011).

Neste sentido, Bronfrenbrenner (1996) salienta que o desenvolvimento acontece

por meio de interacdes entre a pessoa, objetos e simbolos, em um determinado contexto,
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incluindo padrBes de mecanismos de tempo estaveis e de mudangas que operam ao
longo das geragdes.

Além disso, a pessoa em desenvolvimento é concebida como um todo funcional
em que 0s processos psicoldgicos (cognitivo, afetivo, social, motivacional) operam de
forma ordenada, um do lado do outro. Existem conexdes sociais entre 0s VAarios
ambientes, incluindo a participacdo conjunta, a comunicacdo e a existéncia de
informacGes a respeito do outro, em cada ambiente (BRONFRENBRENNER, 1996).

Bronfrenbrenner (2001), p. 43 destaca que:

O desenvolvimento é definido como o fenémeno de continuidade e de
mudanca das caracteristicas biopsicologicas dos seres humanos como
individuos e grupos. Esse fendmeno se estende ao longo do ciclo de vida
humano por meio das sucessivas geracdes e ao longo do tempo historico,
tanto passado quanto presente.

A perspectiva Bioecoldgica de Bronfrenbrenner apresenta duas fases que sao: (a)
ecologica em que se identifica o contexto em que a pessoa estd inserida e; (b)
Bioecologica que enfatiza os nicleos processo, pessoa, contexto e o tempo (visto que €
0 modelo mais atualizado), abordando as interacfes desses elementos como condigédo
essencial para o desenvolvimento.

Os fatores que influenciam o desenvolvimento, segundo a abordagem
Bioecologica sdo: 0s Processos, a Pessoa, 0 Contexto e 0 Tempo.

O processo se destaca por ser o principal mecanismo responsavel pelo
desenvolvimento humano, pois é dentro dele que ocorrem 0s processos proximais, as
experiéncias vividas e as interpretacdes/significados internalizadas
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 1998).

Diante deste seguimento, enfatizam-se o0s processos proximais. Krebs (2006)
ressalta que os processos proximais operam dentro de uma dimensdo temporal, sendo
que sdo Vvistos como mecanismos primarios produtores do desenvolvimento humano e,
dessa forma, variam em relacdo as caracteristicas das pessoas, do contexto e do tempo.

Umas das preposicGes € que a forma, o poder, o conteudo e a direcdo dos
processos proximais produzem o desenvolvimento, sendo sistematicamente variada
como uma funcdo articulada de caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, do
contexto no qual os processos ocorrem e das continuidades e de mudancas no decorrer
do tempo ao longo do ciclo de vida e o tempo histérico que o individuo esta vivendo
(BRONFRENBRENNER, 2001).
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Para Bronfrenbrenner (2011), esses processos compreendem as maneiras de
interacdo do organismo com 0s ambientes, caracterizando-se 0S processos proximais e
devem ser desenvolvidos em um determinado periodo de tempo com a finalidade de
oportunizar aquisi¢cdo de novos conhecimentos.

Os processos proximais sdo compostos de cinco requisitos: (a) a pessoa ter
maior envolvimento em uma atividade, (b) o fato de a interagcdo ocorrer em uma base
regular, por meio de periodos prolongados de tempo, tornando-se mais efetiva, (c) a
necessidade de um periodo estavel de tempo devido as atividades serem
progressivamente mais complexas, (d) a existéncia de maior reciprocidade entre as
relacBes interpessoais e (€) os objetos e 0s simbolos presentes no ambiente imediato
serem de grande valia para que ocorra a interacdo reciproca, estimulando a atencdo, a
exploracdo, a manipulacéo e a imaginacdo da pessoa em desenvolvimento (NARVAZ;
KOLLER, 2004).

Seguindo a perspectiva, 0 segundo componente € a pessoa que estd em
desenvolvimento. Bronfrenbrenner e Morris (1998) analisam a pessoa a partir de suas
caracteristicas que sdo determinadas biopsicologicamente e aquelas que sdo constituidas
por meio de suas interacdes com o ambiente. Ainda segundo os autores, existem trés
aspectos que atuam dentro dos processos proximais e nas caracteristicas da pessoa:
forca ou disposicdes, recursos e demandas.

A forca pode ser definida como “caracteristicas ou disposigdes comportamentais
ativas que tanto podem colocar os processos proximais em desenvolvimento e sustentar
sua operacao, quanto colocar obstaculos ou mesmo impedir que tais processos ocorram”
(NARVAZ; KOLLER, 2004, p. 55).

As caracteristicas ou disposicdes mais provaveis de influenciar o
desenvolvimento integram disposi¢cfes de comportamentos ativas que tanto podem
influenciar o desenvolvimento humano de maneira positiva ou como podem interferir os
processos proximais. Essas caracteristicas podem ser geradoras ou inibidoras
(CECCONELLO; KOLLER, 2003).

Brofrenbrenner e Morris (1998) relatam que as caracteristicas geradoras incluem
tendéncias para engajar em atividades individuais ou com terceiros, como exemplo,

pode-se citar curiosidade e iniciativa. As inibidoras envolvem dificuldades da pessoa em
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manter o controle sobre o comportamento por meio de sentimentos como medo,
inseguranca, apatia, entre outros.

Considerando 0s recursos, devem ser entendidos como habilidades,
conhecimentos e experiéncias associados a efeitos de competéncia ou disfuncdo, que
podem inibir ou ndo 0s processos proximais em determinada fase do desenvolvimento.

Narvaz e Koller (2004) ressaltam que os recursos envolvem deficiéncias e
competéncias psicoldgicas que influenciam a capacidade da pessoa em desenvolvimento
de engajar-se de forma eficaz nos processos proximais.

Os recursos associados as disfungdes limitam a integridade do organismo. Sao
exemplos disso o baixo peso ao nascer, deficiéncias, doengas severas, danos no cérebro
resultantes de acidente, entre outros (KREBS, 2005).

As demandas sdo aspectos relativos aos atributos pessoais que causam reagdes
dentro do ambiente social e que consequentemente, influenciam o funcionamento dos
processos proximais (BRONFENBRENNER; MORRIS, 1998).

Essas demandas podem influenciar as interagdes em conformidade com as
expectativas dos sujeitos ou impedir que elas acontecam. Ou seja, podem favorecer
processos de crescimento psicolégico ou podem rompé-los. Esses fatores sdo
influenciados pela idade, cor da pele, aparéncia fisica, entre outros (COLLODEL
BENETTI ET AL., 2003).

A combinacdo de todas essas caracteristicas em cada pessoa produzird
diferencas na direcdo e forca dos processos proximais e as consequéncias em seu
desenvolvimento (CECCONELLO E KOLLER, 2003).

Em terceiro lugar, tem-se o Contexto. Este € o ambiente onde a pessoa esta
inserida diretamente ou indiretamente, que compreende a relacdo de quatro niveis
ambientais, formando o meio ambiente ecoldgico: microssistema, mesossistema,
exossistema e macrossistema (NARVAZ; KOLLER, 2004).

No caso do nivel mais interno, o microssistema, hd um padrdo de atividades,
papéis sociais e relacdes interpessoais desencadeadas por meio do contato direto. As
relacBes e influéncias que acontecem nele dependem necessariamente da forca, dos
recursos e das demandas de cada membro envolvido, sendo o nivel responsavel pela
ocorréncia dos processos proximais (BRONFENBRENNER, 2011).

17



Alves (1997) destaca que dentro do microssistema, é fundamental que as
relacbes estabelecidas tenham as seguintes caracteristicas: reciprocidade (0 que uma
pessoa faz dentro do contexto da relagdo influencia o outro e vice-versa), equilibrio (o
individuo que tem o dominio da relacdo passa esse poder gradualmente para a pessoa
que estd em desenvolvimento, dentro de suas capacidades e necessidades) e afeto (que
perpetua o estabelecimento de sentimentos — de preferéncia positivos- no decorrer do
processo).

Levando em conta 0 mesossistema, refere-se a um conjunto de interacdes entre
dois microssistemas diferentes, por exemplo, a familia e a escola, onde a crianca
participa ativamente e é ampliado sempre que a pessoa passar a frequentar um novo
ambiente.

O terceiro nivel ecolégico denominado exossistema se remete ao meio social em
que o individuo em desenvolvimento ndo estd inserido, mas que influencia
indiretamente em outros ambientes que frequenta (BRONFENBRENNER, 2011).

E o ultimo contexto ecologico denominado macrossistema se refere ao nivel
mais abstrato em que ndo implica apenas na cultura particular em que a pessoa vivencia,
mas na subcultura particular onde esta inserida. Isso significa que crencas, religides,
leis, formas de governo tém influéncia no desenvolvimento humano (NARVAZ;
KOLLER, 2004).

O macrossistema consiste na unido das caracteristicas micro, meso e
exossistemas existentes em uma cultura, subcultura ou outra extenséo da estrutura social
no que se refere aos sistemas desenvolvimentais instigadores como 0s de crencas,
recursos, riscos, estilos de vida, oportunidades estruturais, opcdes de rumo de vida e
padrdes de intercdmbio social que estdo interligados nesses sistemas globais
(BRONFRENBRENNER, 2011).

Em relacdo ao tempo, ultimo componente do modelo bioecoldgico, é possivel
salientar que permite examinar a influéncia por meio de mudancas e continuidades que
ocorrem ao longo do ciclo de vida e que afetam o desenvolvimento humano (NARVAZ;
KOLLER, 2004).

Bronfrenbrenner (2011) afirma que o componente tempo assume especial

importancia. Para demonstrar se o desenvolvimento ocorreu de fato, a relagdo dindmica
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(pessoa-contexto) exerce caracteristicas biopsicolégicas da pessoa em desenvolvimento
em um periodo estendido de tempo.

Chamado de modelo de cronossistema, o tempo, na perspectiva bioecol6gica do
desenvolvimento humano, permite identificar o impacto de eventos e experiéncias
anteriores, isoladas ou sequencialmente, no desenvolvimento subsequente. Essas
experiéncias podem ter suas origens no ambiente externo ou dentro do organismo
(BRONFRENBRENNER, 1988).

A passagem de tempo, em sentido historico, tem efeitos profundos em toda a
sociedade. Pequenos episodios da vida familiar, como a entrada da crianga na escola,
mudanca de trabalhos dos pais, nascimento de um irmdo, podem ter influéncia de
maneira significativa no desenvolvimento das pessoas que estdo inseridas no ambiente
familiar num dado momento de suas vidas (MARTINS; SZY MASNKI, 2004).

O componente tempo € analisado por meio de trés niveis: 0 microtempo
relaciona-se a continuidade e descontinuidade observadas dentro dos processos
proximais (por exemplo, o tempo que a pessoa fica engajada em alguma atividade); o
mesotempo remete a intervalos maiores de tempo entre os episodios do processo
proximal; e finalmente, o macrotempo abrange eventos histdricos e sociais, que
provocam mudancas dentro da sociedade e geracOes, podendo afetar 0s processos e
resultados do desenvolvimento humano dentro do ciclo de vida (NARVAZ; KOLLER,
2004).

Portanto, entender que o individuo interage com o ambiente e vice-versa €
necessario, pois é nitido que as relacbes afetam o sujeito principalmente dentro do
contexto familiar, visto que é uma instituicdo social que carrega grande significado
(FIAMENGHI; MESSA, 2007).

Neste aspecto, quando se estuda o tempo, € possivel verificar o impacto de
eventos anteriores, de forma isolada ou em sequéncia, do desenvolvimento da pessoa.
Em consequéncia, a teoria mostra os efeitos normativos e ndo normativos, que podem
ter sua origem tanto no organismo, quanto no ambiente externo. Na primeira categoria,
estdo os eventos que, de algum modo, ja eram esperados que ocorressem e, na segunda,
aqueles dos quais a ocorréncia ndo pode ser antecipada (KREBS, 2006).

Deste modo, € possivel realcar que a Teoria Bioecoldgica se encaixa nas

relacbes familiares, interacdes e influéncias que a familia exerce sobre o
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desenvolvimento humano e, em contrapartida, estas com seus familiares (SPINAZOLA,
2017b).

A partir das consideracGes feitas até aqui, destaca-se que a crianga com
sindrome de Down encontra-se, primeiramente, dentro do ambito familiar caracterizado
pelo microssistema. Assim, a rotina, o suporte social, os recursos e a estimulacdo
recebidos também fazem parte desse contexto, pois permitem ou inibem a relacdo da
crianga em atividades, progressivamente, mais complexas nas interagbes com o meio
ambiente e auxiliam na constru¢do de um funcionamento familiar consistente. Dessa
forma, o proximo topico focara na familia.

O Quadro 1 apresenta a relacdo da Abordagem Bioecoldgica de Bronfrenbrenner

com as variaveis exploradas no presente estudo.

Quadro 1. Relacéo da Abordagem Bioecolégica de Bronfrenbrenner com as variaveis exploradas no
presente estudo

Recursos Necessidades

Pessoa e as familiares

relacGes Contexto, Processo,

proximais Pessoa e Tempo

Familia de criangas com

sindrome de Down

Suporte Social

Processo, Pessoa e

Tempo

Fonte: Elaborado pela autora.

Essas conceituacfes expostas mostram a importancia que a familia vem
recebendo como primeira célula social a qual fazemos parte e principal responsavel pela

formacdo social e individual dos sujeitos (REGEN, 2005).
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Atualmente, existem varias definicdes de familias. A familia nuclear, apesar de
ainda existir, foi se transformando e surgindo novos tipos que mantém o mesmo papel,
como familias homossexuais, extensas, pais ou médes solteiras (BATISTA; FRANCA,
2007) visto que, considerando as concepc¢des familiares, pode-se definir que familia é
aquela que se compde por pelo menos um adulto e uma crianga ou adolescente
(OLIVEIRA; MARINHO-ARAUJO, 2010).

A variabilidade histérica torna dificil a elaboracdo de um conceito geral de
familia, ja& que esta se modifica no espaco e no tempo conforme suas funcbes na
sociedade em que esta inserida, desde as reprodutivas, até as politicas e econdmicas
(REGEN, 2005).

Considerando estes conceitos, um ambiente familiar adequado exige da familia
um desempenho exemplar em trés areas: (a) interagdo pais-filhos; (b) promocdo de um
ambiente estimulador para os filhos e (c) garantia de cuidados fisicos para os filhos,
alem de incluir experiéncias fisicas e sociais que os membros oferecem as criangas
como, por exemplo: variedade de materiais e brinquedos, contatos com outras pessoas
externas ao circulo familiar e contato com criancgas de diferentes faixas etarias. Tambem
é necessario salientar que fatores nutricionais, de protecdo e imunizacdo do ambiente
sdo essenciais para um contexto familiar saudavel (GURALNICK, 1998).

Isso significa que as criancas que vivem em ambientes saudaveis, que 0s pais
estimulam e respondem as necessidades dos filhos, provavelmente desencadeardo 0s
efeitos de competéncia, ja citados anteriormente. Em compensacéo, criangas que vivem
em situacbes precarias, ou que vivem com menos frequéncia de recursos,
disponibilidade de interacGes positivas e condi¢cbes adequadas, podem suscitar
disfuncdes no desenvolvimento, ocasionando a necessidade de oportunizar e identificar
0s requisitos para minimizar os efeitos de disfuncdo, principalmente no que se diz as
fases do desenvolvimento infantil (SPINAZOLA, 2014).

Para além das definicdes e importancia da familia, sabe-se que quando a familia
possui um membro com deficiéncia pode haver alteracdes na dinamica familiar. No
entanto, tais alteracbes podem ser positivas ou negativas, pois dependera de como cada
membro ird reagir diante da noticia de que o filho tem deficiéncia.

Como a presente pesquisa foca na familia de criangas com sindrome de Down, 0

proximo toépico explanara sobre essa tematica.
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1.2. A sindrome de Down

A sindrome de Down ou Trissomia do 21 caracteriza-se pela presenca do
cromossomo 21 extra na constituicdo genética das pessoas e que determinam
caracteristicas fisicas e neuroldgicas especificas (CAPURUCO, 2018).

As trissomias costumam decorrer de erros durante a divisdo celular, ou seja, a
ndo separagédo, podendo ser parciais, por consequéncia de rompimento e recombinac6es
(SANTAMARIA et al., 2011).

Santamaria et al. (2011) ainda afirmam que as alteragbes cromossomicas
comprometem uma grande quantidade de gene, que mudam de posi¢cdo, diminuem ou
aumentam. Suas consequéncias repercutirdo diretamente no desenvolvimento e a
gravidade de tais consequéncias, dependerd do cromossomo alterado e do tipo de
alteracéo.

Para Coelho (2016) existem trés tipos de alteragcbes cromossdmicas de natureza
21: trissomia simples, translocacdo e mosaicismo. A primeira caracteriza-se pela
presenca de um cromossomo 21 extra. Na translocacdo, o caridtipo identifica o
cromossomo 21 nao de qualidade livre, mas sim de cromossomo translocado com outro.
O mosaicismo caracteriza-se pela presenca de duas linhagens celulares, uma normal
com 46 cromossomos e outra trissdmica com 47, sendo o0 cromossomo 21 extra livre.

Para diagnosticar a sindrome, existem dois tipos de procedimentos. Em relagéo
ao periodo pré-natal, é possivel identificar por meio dos processos de carater invasivo e
ndo invasivos. Entre os primeiros figuram a amniocentese (mostra do liquido amniotico
e biopsia de Corion , em que obtém-se uma mostra do tecido fetal ou da mesma origem
como a placenta, visto que o resultado se d& do cariotipo fetal). O segundo tipo de
procedimento sdo métodos de suspeita, sendo destacados a ecografia, o triple screening,
também conhecido como rastreio bioquimico (SANTAMARIA et al., 2011).

Quando nédo realizado durante a gravidez, o diagndstico clinico baseia-se no
reconhecimento dos sinais fisicos caracteristicos das criangas. No entanto, é preciso
realizar o cariétipo no primeiro ando de vida da crianca para a confirmacdo da sindrome
(CAPURUCO, 2018).

As pessoas com sindrome de Down apresentam, quanto as suas caracteristicas
fenotipicas, segundo Silva e Dessen (2002): braquicefalia, descrita por um diametro

fronto-occipital muito pequeno, fissuras palpebrais com inclinacdo superior, pregas
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epicanticas, basenasal achatada e hipoplasia da regido mediana da face. Além disso,
observa-se, também, que o pescoco é curto, fissuras palpebrais com inclinagdo superior
e base nasal achatada. Observam-se outras caracteristicas como face aplanada, protrusao
lingual, dedos curtos e excesso de tecido adiposo no pescoco (CAPURUCO, 2018).

Pueschel (2000) descreve que a aparéncia e as fungdes de todo o ser humano séo
determinadas, principalmente, pelos genes. Desta forma, as caracteristicas fisicas das
criancas com sindrome de Down sdo formadas de acordo com as influéncias de seu
material genético. Como as pessoas herdam genes tanto das mées, como dos pais, 0s
individuos com sindrome de Down se parecerdo, até certo ponto, com pais em aspectos
como estrutura corporal, cor de cabelos e olhos, padrdes de crescimento, etc. No
entanto, em virtude do material genético adicional no cromossomo 21, as pessoas com
sindrome de Down também tém caracteristicas corporais que Ihes conferem uma
aparéncia diferente de seus pais, irmdos ou outras criancas sem deficiéncia. Como o
cromossomo extra se encontra nas células, ele exerce uma influéncia na formagéo do
corpo, sendo assim, elas apresentam muitas caracteristicas em comum e se parecem um
pouco entre si.

As criancas com sindrome de Down apresentam a mesma sequéncia de
desenvolvimento das criancas com desenvolvimento tipico, passando pelos mesmos
marcos motores, porém existem diferencas quanto ao ritmo de desenvolvimento e
quando esses marcos sdo alcangados (SCHWARTZMAN, 2003).

A crianca com sindrome de Down apresenta um déficit na aquisicdo e
desenvolvimento da linguagem, mostrando nessa area 0os maiores atrasos, visto que tal
fato é atribuido as caracteristicas especificas da sindrome. Também é acometido um
comprometimento do desenvolvimento psicomotor, sendo comum o aparecimento de
uma hipotonia que se faz presente desde o nascimento. Essa condi¢do determina as
aquisicGes mais tardias da motricidade global e do equilibrio (MACEDO; MARTINS,
2004).

A deficiéncia intelectual é uma caracteristica bastante enfatizada nas pessoas
com sindrome de Down, resultado de um atraso global no desenvolvimento que varia de
crianca para crianca. Apesar de ser considerado que esses individuos tenham um QI

abaixo da média, pesquisadores discutem a importancia de se atentar as habilidades das
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criancas em relacdo a realizacdo de atividades de vida diaria ao invés de destaca-lo
como uma medida importante do grau de comprometimento (SILVA; DESSEN, 2002).

Quanto as caracteristicas de cognicdo, vale ressaltar que é possivel observar em
criancas com idade pré-escolar os seguintes aspectos: (a) atraso na aquisicdo do
conceito de permanéncia de objeto; (b) atencdo limitada na realizacdo de tarefas; (c)
menos organizagdo na resolucdo de problemas; (d) pouca manifestacdo de pedido
concreto, apesar de j& terem a capacidade de manter certo nivel de conversagdo; (e)
dificuldade de percepcdo auditiva; (f) limitagdo na motricidade fina e grossa e (g) pouca
meméria auditiva sequencial. Entretanto, ndo é uma regra, tudo depende do individuo e
fatores do ambiente (TRONCOSO; CERRO, 2004).

Ainda nesse sentido, se forem aplicadas intervencdes efetivas com uma equipe
multiprofissional (fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, educadores fisicos,
psicologos, pedagogos e professores de educacdo especial, entre outros) e feitas
estimulacOes sensoriais, as criangas podem terminar a etapa pré-escolar tendo um bom
desenvolvimento da percepcdo e da memdria visual, boa orientacdo espacial e boa
compreensdo linguistica (TRONCOSO; CERRO, 2004).

Levando em conta o comportamento e o padrdo de desenvolvimento, vale
ressaltar que estes ndao dependem exclusivamente da alteracdo cromossdmica, mas
também do potencial genético, influéncias do ambiente onde o individuo com sindrome
de Down esta inserido e a estimulacdo que recebera ao longo do desenvolvimento
(SCHWARTZMAN, 1999, 2003).

Um estudo realizado por Bissoto (2005) apontou em sua revisao bibliografica
que:

O desenvolvimento do individuo portador! de sindrome de Down é, tanto
guanto o de qualquer ndo portador, resultante de influéncias sociais, culturais
e genéticas; incluindo-se ai as expectativas havidas em relacdo as suas
potencialidades e capacidades e o0s aspectos afetivo-emocionais da
aprendizagem. Deve-se entdo observar que, muito embora os portadores de
sindrome de Down apresentem caracteristicas peculiares de desenvolvimento,
isso ndo se constitui numa uniformidade a predizer comportamentos e
potencialidades (BISSOTO, 2005, p. 86).

Ainda nesse sentido, Macedo e Martins (2004) salientam que o desenvolvimento
de criancas com sindrome de Down ndo é uma experiéncia Unica, pois € preciso
reconhecer que depende das experiéncias de mundo que a crianca vai vivenciando, e

que isso, sera um fator essencial do que o individuo vira a ser ou nao.
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Considerando que o desenvolvimento cognitivo é decorrente da interacdo
crianca-meio ambiente e resultado da aprendizagem mediada, é possivel observar que
por meio da estimulacdo obtém-se um novo padrdo de comportamento da crianga com
sindrome de Down, sendo que pode levar a modificagbes funcionais e auxiliar no
desenvolvimento motor, fisico, cognitivo, emocional e intelectual (DAMASCENO,
1992).

Troncoso e Cerro (2004) assinalam que tanto o comprometimento de ordem
bioldgica, quanto de psicologica demonstram a existéncia de uma grande variabilidade
individual entre as pessoas com sindrome de Down, apesar de apresentarem
caracteristicas comuns entre si. Dessa forma, apresentam aspectos igualmente comum as
outras pessoas que apresentam outros tipos de deficiéncia intelectual, assim como
individuos que ndo tém deficiéncia.

Com base no que foi exposto acima, Mancini et al. (2003) efetuaram um estudo
com criangas de dois a cinco anos, que tinham sindrome de Down e com
desenvolvimento tipico, com o objetivo de comparar o desempenho funcional desses
dois grupos. Testes de analises de variancia fatorial foram utilizados para comparar
médias dos grupos e testar fatores de interacdo idade x patologia. Os resultados
ressaltaram que nas criangas até os dois anos de idade, o desempenho funcional nas trés
areas de habilidades (autocuidado, mobilidade e funcdo social) s@o superiores nas
criancas com desenvolvimento tipico em relacdo as com sindrome de Down.

Depois notou-se que, aos cinco anos de idade, diferencas significativas entre os
grupos foram observadas nas habilidades de autocuidado e funcdo social. Pode-se
concluir que a diferenca observada entre os grupos tem relacdo com a idade, ndo
permanecendo constante ao longo do desenvolvimento.

Pazin e Martins (2007) realizaram um estudo em que identificaram o
desempenho funcional de criangas com sindrome de Down e a qualidade de vida dos
seus cuidadores. Participaram da pesquisa 20 criangas com sindrome de Down e seus
cuidadores, além de 20 criancas com desenvolvimento tipico com idades cronologicas
de dois a oito anos, que foram divididas em dois grupos (2 a 4 e 5 a 8 anos). As criancas
e 0s cuidadores foram avaliados pelo PEDI (Pediatric Evaluation of Disability

Inventory), instrumento que avalia o desempenho funcional em atividades da rotina
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diéria, e visa caracterizar aspectos funcionais da crianca e também a Escala de
sobrecarga dos cuidadores-CB.

Os resultados apontaram que as criangas com a sindrome, de ambos 0s grupos,
apresentaram desempenho significativamente inferior nas trés areas de habilidades
funcionais (autocuidado, mobilidade e funcéo social), enquanto que 0 outro grupo nédo
apresentou diferencas na area de habilidade de mobilidade. Em relacdo aos cuidadores,
foi possivel observar que 0s mesmos apresentaram comprometimento nos itens
isolamento e envolvimento emocional em relacdo as criancas com desenvolvimento
tipico. Concluiu-se que sdo necessarias intervengdes, visto que os aspectos funcionais
dos cuidadores estavam alterados, pois o desempenho funcional das criangas com
sindrome de Down era bem limitados.

Neste seguimento, Anhao, Pfeifer e Santos (2010) desenvolveram uma pesquisa
com o objetivo de verificar e analisar a interacdo social de criangas com sindrome de
Down e criangas com desenvolvimento tipico, na faixa etaria de trés a seis anos, que
frequentavam a Educacdo Infantil e estavam na mesma sala de aula. Cada crianca foi
analisada por meio de categorias que envolvem o processo de interacdo social em
ambiente escolar. Os resultados indicaram que, de uma forma geral, ndo foram
observadas diferencas significativamente relevantes entre 0s comportamentos
apresentados pelo grupo de estudo (sindrome de Down) e pelo grupo comparado
(criancas com desenvolvimento tipico).

Os comportamentos que apresentaram diferenca significativa foram: "Estabelece
contato inicial com outras pessoas”, com mais frequéncia no grupo comparado e "Imita
outras criangcas™ mais frequente no grupo de estudo. Foi possivel concluir que nos
comportamentos observados e de acordo com a faixa etdria estudada, o grupo de
criangas com sindrome de Down abordado ndo apresentou caracteristicas de interacdo
social muito diferentes das criangas com desenvolvimento tipico estudadas, o que pode
reforcar a importancia do processo de inclusao escolar de criangas com deficiéncia.

Silva e Dessen (2007) realizaram um estudo que objetivava descrever os valores
e as crencas de familias e professores a respeito dos seguintes aspectos do
desenvolvimento de criangas com e sem sindrome de Down: desenvolvimento motor,

escolarizacdo, profissionalizacdo, relagdes intimas e expectativas quanto ao futuro. As
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familias eram compostas por pai, mée e filhos, sendo que, em cinco delas, havia uma
crianga com SD e, nas outras cinco, todas as criangas ndo tinham.

A coleta de dados aconteceu na residéncia das familias, por meio de entrevistas
semiestruturadas com o0s genitores e pela aplicacio de um questionario de
caracterizagdo do sistema familiar. As professoras foram entrevistadas no préprio local
de trabalho. Os resultados apontaram diferengas nos valores e crengas relatados pelas
familias de criancas com e sem sindrome de Down, principalmente no que se refere ao
desenvolvimento motor do filho.

As professoras relataram mudangas no desempenho académico das criangas e
em seus relacionamentos sociais. Foi possivel verificar que enquanto as professoras do
ensino especial esperam progressos nos resultados académicos, em longo prazo, as
professoras do ensino regular esperam resultados mais imediatos de suas criancas com
desenvolvimento tipico. Os dados indicam algumas similaridades entre as crengas de
pais e professoras, as quais acreditam que o apoio e o envolvimento da familia podem
remeter a crianga com sindrome de Down 0S progressos necessarios ao Sseu
desenvolvimento.

No geral, os estudos demonstraram que pode haver diferencas significativas
entre criancas com sindrome de Down e criangas tipicas. Tudo depende da fase do
desenvolvimento, do contexto em que estdo inseridas, das interagdes sociais
estabelecidas e das estimulacBes que as criancas recebem.

Como pode ser visto, a sindrome possui inumeras peculiaridades que podem
afetar ou ndo de maneira importante o desenvolvimento das criangas acometidas por
elas. Por esse motivo, essas peculiaridades atingem ndo apenas a crianga, mas também a
familia, que precisam aprender a lidar com um filho cujo desenvolvimento resultara em
demandas diferenciadas das exigidas por criancas sem deficiéncia (HENN; PICCININI;
GARCIAS, 2008).

Portanto, a estimulacdo oferecida dentro do ambiente onde o individuo esta
inserido é fundamental no desenvolvimento de habilidades, pois ao oferecer um
ambiente rico em estimulos, favorece o desenvolvimento geral das criancas e o
aprimoramento da linguagem nesse processo (MACEDO; MARTINS, 2004).

Ao analisar 0s aspectos sociais, sem desconsiderar as limitacGes fisicas e

cognitivas que caracterizam individuos com sindrome de Down, a familia compde o
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principal fator, sendo responsavel pelo desenvolvimento, e deve ser orientada a respeito
de sua importancia e responsabilidade frente a esses individuos (BORGES; DIPLES,
2011).

Dessa forma, as familias tornam-se o ambiente principal de estimulacgdo infantil,

sendo importante conhecé-las para que sejam ofertados 0s suportes necessarios.

1.3. Familias de criancas com deficiéncia

A familia pode ser considerada o primeiro grupo ao qual fazemos parte, em que
cada um comeca a construir sua histdria de vida e sua identidade social. Por meio dela,
0s membros tém acesso a valores e crengas que auxiliam no desenvolvimento pleno de
cada um (LOPES, 2012).

A familia é vista como contexto complexo que promove o desenvolvimento, a
sobrevivéncia e a socializacdo da crianca. Além disso, € um espaco de transmissao de
cultura, significado social e conhecimento agregado ao logo das geracGes (DESSEN;
BRAZ, 2005).

Trata-se de uma unidade imprescindivel de desenvolvimento, em que se mantém
fatores de realizacdo e fracasso, enfermidade e salde, visto que pode garantir ou ndo o
desenvolvimento saudavel dos seus membros (BATISTA; FRANCA, 2007). Constitui-
se como ambito principal do desenvolvimento das pessoas, pois além de garantir a
sobrevivéncia fisica, atua nas aprendizagens importantes para a experiéncia na
sociedade que podem influenciar ativamente nas caracteristicas psicolégicas do
individuo (CIA, 2009).

Além disso, a familia pode ser considerada uma instituicdo universal que atua
em manter seu papel em questdes bioldgicas, afetivas e sociais (REGEN, 2005), pois
por meio de diferentes mecanismos, vai moldando as caracteristicas psicossociais dos
seus membros (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005).

Ela tem um impacto significativo e uma forte influéncia no comportamento dos
individuos, principalmente das criancas, que aprendem as diferentes formas de existir,
ver 0 mundo e construir suas relacées sociais (DESSEN; POLONIA, 2007).

A familia constitui o primeiro processo de relagdes sociais das criangas que pode

Ihes propiciar um ambiente de crescimento e de desenvolvimento. A influéncia da
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familia no desenvolvimento de suas criancas se d& primordialmente pelas relagdes
estabelecidas por meio de uma via fundamental: a comunicagdo verbal e ndo-verbal
(PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006).

Isso significa que a familia é considerada a primeira mediadora entre homem e a
cultura, ela constitui a unidade dinamica das relacbes de cunho afetivo, social e
cognitivo que estdo imersos nas condi¢des materiais, historicas e culturais de um dado
grupo social, ou seja, € a matriz da aprendizagem humana com significados e praticas
culturais proprias em que geram modelos de relacdo interpessoal e de construcdo
coletiva e individual (DESSEN; POLONIA, 2007).

S&o as primeiras experiéncias emocionais e de aprendizagem, vivenciadas nas
relacbes familiares, que serdo responsaveis pela formacdo da identidade e, em grande
parte, pelo desenvolvimento das criangas (VOIVODIC; STORER, 2002).

Na sociedade em que estamos inseridos, somos motivados a agir diante daquilo
que € padréo e que nao é aceito como regra. Neste sentido, a chegada de uma crianga
com deficiéncia podera proporcionar uma reestruturacdo na dinamica familiar e
enraizara novos conceitos que constituem essa realidade (BATISTA; FRANCA, 2007).

Considerando esse pressuposto, para algumas familias, os integrantes que até
entdo eram seguros em seus papeis definidos, poderdo passar por uma mudanca de
grande porte quando se deparam com uma crianga com deficiéncia, ou seja, € necessario
redefinir funcdes e mudancas de atitudes e valores (ASSUMPCAO JUNIOR, 1993).

Além de pressdes internas que as familias tém quando ocorre a chegada de um
bebé com deficiéncia, poderdo ter que lidar com aversdes externas, pois a sociedade
possui dificuldades em conviver com as diferencas (MOURA; VALERIO, 2003).

Falkenbech, Drexler e Werler (2008) destacam que os familiares aguardam
ansiosamente o nascimento de uma crianca e compartilham do planejamento sobre sua
chegada. Porém, quando acontece uma eventualidade ndo conhecida ou ndo planejada,
como a crianga com deficiéncia, a realidade se torna dificil de ser assimilada, pois se
trata de uma quebra de expectativas e mudanca de planos (FIAMENGHI; MESSA,
2007).

Os primeiros sentimentos que podem surgir nos pais com a chegada de uma
crianca com deficiéncia sdo de raiva, frustracdo, inseguranca, culpabilidade, magoa e

até mesmo uma fase de rejeicdo que pode ser comparada ao luto (REGEN, 2005).
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Ainda neste sentido, VVoivodic e Storer (2002, p. 33) destacam:

Existe um processo de luto adjacente, quando do nascimento de uma crianca
com deficiéncia, que envolve quatro fases. Na primeira fase, ha um
entorpecimento com o choque e descrenga. Na segunda, aparece ansiedade e
protesto, com manifestacdo de emoc@es fortes e desejo de recuperar a pessoa
perdida. A terceira fase se caracteriza pela desesperanca com o
reconhecimento da imutabilidade da perda. E, finalmente, a quarta fase traz
uma recuperacdo, com gradativa aceitacdo da mudanca.

Levando em conta esse pressuposto, Paniagua (2004) afirma que é comum 0s
pais de criangas com deficiéncia sentirem-se frustrados e passem por momentos de
choque, reacdo, culpa e depressdo, antes e ap0s 0 nascimento da crianga, pois um filho
gera ilusdes e expectativas aos mesmos.

Dessa forma, 0 nascimento de uma criangca com deficiéncia pode acarretar a
sensacdo de quebra de confianca em relacdo aos pais, pois a estrutura familiar é
ameacada e os membros familiares ficam vulnerdveis para agir frente as situacdes,
causando instabilidade emocional e sentimentos aversivos (BARBOSA; BALIEIRO;
PENTTENGILL, 2012).

Considerando as inferéncias acima, Pereira-Silva e Dessen (2001, p. 136)

retratam que:

A familia passa, entdo, por um longo processo de superacdo até chegar a
aceitacdo da sua crianca com deficiéncia mental: do choque, da negacéo, da
raiva, da revolta e da rejeicdo, dentre outros sentimentos, até a construcdo de
um ambiente familiar mais preparado para incluir essa crianga como um
membro integrante da familia.

N&o se podem generalizar as familias de criancas com deficiéncia, pois 0s seus
comportamentos e como vao reagir a determinadas situaces dependem de indmeros
fatores como: o tipo de necessidade do filho, recursos financeiros, suporte interpessoal,
comportamento das criangas, entre outros contextos que podem afetar o estresse dos
pais (DYSSON, 1997; LAMB; BILLINGS, 1997).

De fato, as familias de criancas com deficiéncia se mostram sensiveis a
mudancas de planos. Os recursos de enfrentamento é que irdo determinar as vivéncias
familiares e o processo de resiliéncia das mesmas (FIAMENGHI; MESSA, 2007).

Neste caso, 0 que a familia vai tentar fazer é suprir o sofrimento, utilizando
mecanismos mais primarios, como por exemplo, a projecdo e tentar lidar com a
culpabilidade (FRANCO; APOLONIO, 2009).
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Considerando pesquisas que focaram no sentimento dos familiares em relacdo a
necessidade do filho com deficiéncia, pode-se citar o estudo de Polidori et al. (2011) em
que investigaram a questdo dos sentimentos dos pais quando se trata de um filho com
deficiéncia. Foram analisados 21 relatos de pais de instituicbes especializadas e
consultérios clinicos. Os resultados mostraram a presenca de sentimentos de medo,
angustia, culpa, dor, rejeicdo, desconforto, vergonha e ansiedade.

Matos et al. (2006) investigaram a percepcdo das mées em relagdo aos filhos
com sindrome de Down, sendo que participaram oito maes. Estas responderam a uma
entrevista semiestruturada que foram submetidas a analise de contetdo. Os dados
obtidos identificaram que quando ocorreu 0 nascimento dos filhos, surgiram
sentimentos de medo, choque e negacdo da sindrome. Em relacdo ao futuro dos filhos,
as progenitoras demonstraram medo que os mesmos sofressem preconceito social.

Figueiredo et al. (2014) investigaram a presenca de sentimentos ambivalentes
em familias de criancas com deficiéncia. Participaram oito familiares que responderam
a uma entrevista semiestruturada contendo 23 questdes. Os resultados foram analisados
por meio da analise de contetdos e divididos em categorias. Os dados obtidos
apontaram que quando os pais receberam a noticia do nascimento de um filho com
deficiéncia, apenas um aceitou o diagndstico, enquanto que 0s outros demonstraram
sentimentos de choque, tristeza e tiveram medo de lidar com a nova realidade.

Cunha, Blascovi-Assis e Fiamneghi Jr (2010) estudaram as reacGes e 0S
sentimentos vivenciados por pais de criancas com sindrome de Down referentes ao
impacto da noticia de diagnostico. Participaram da pesquisa, quatro casais que tém
filhos com sindrome de Down com idade de um a quatro anos, e 0 meio da coleta de
dados foi uma entrevista semiestruturada.

Os resultados indicaram que todos os casais relataram sentimento de perda em
relacdo ao filho idealizado. Conclui-se que hd uma necessidade da capacitacdo
profissional, uma vez que o impacto gerado por este momento pode interferir na
dinamica familiar e, consequentemente, no desenvolvimento da crianca.

Para além de estudos que analisaram os sentimentos vivenciados pelos pais com
a noticia do nascimento de um filho com deficiéncia, tém-se estudos que analisaram
pelo menos umas das variaveis que foram investigadas no presente estudo,

necessidades, apoio social e rotina familia. Abaixo segue a descricdo dos mesmos.
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Carmo (2004) desenvolveu um estudo para conhecer de que modo certas
caracteristicas das familias, de criancas com deficiéncia de zero a cinco anos,
influenciam as suas necessidades e a utilidade da sua rede de apoio social. O estudo
caracterizou-se por ser de natureza quantitativa e exploratoria, recorrendo-se a trés
instrumentos de coleta de dados: ficha de caracterizacdo sociodemogréfica das familias,
inventario sobre as necessidades das familias e a escala de avaliacdo de apoio social a
familia.

Os dados mostraram que as familias consideram as necessidades de informacé&o,
necessidades pessoais e as necessidades basicas de sobrevivéncia, como as mais
prevalecentes, bem como consideram de maior importéncia os elementos da rede formal
de apoio social. Em contrapartida, as caracteristicas das familias como a escolaridade
dos pais, o estado socioecondmico e a colaboracdo entre os conjuges/companheiros
foram encontradas como capazes de influenciar as necessidades e a utilidade da rede de
apoio social das familias de criancas com deficiéncia.

Estes resultados salientam a importancia de considerar as caracteristicas
individuais, as necessidades e 0s apoios sociais das familias na adequacdo de
intervencdes que tenham como propdsito um modelo centrado na familia.

Pereira-Silva e Dessen (2006) realizaram um estudo comparativo que descreve
aspectos do funcionamento familiar e do desenvolvimento de criangas com e sem
sindrome de Down, revelando o modo de vida das familias e o estresse parental. Os
participantes foram 10 familias compostas por mae, pai e filhos morando juntos; cinco
delas com uma crianca com sindrome de Down. A idade das criancas variavam entre
dois e quatro anos. As familias foram visitadas ao longo de dois anos. Para a coleta de
dados, foram utilizados questionarios, entrevistas semiestruturadas e uma escala de
estresse parental a pais e méaes.

Os resultados apontaram que a rotina das familias foi similar e que maes de
criancas com sindrome de Down apresentaram indices mais elevados de estresse,
quando comparadas com as maes de criangas com desenvolvimento tipico. Os dados
demonstram similaridades nos modos de vida das familias e diferencas no estresse
parental, que precisam ser exploradas mais minuciosamente.

Partido deste pressuposto, Gualda, Borges e Cia (2013) fizeram uma pesquisa

com 12 pais de criancas com deficiéncia em idade pré-escolar com o objetivo de
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identificar suas necessidades e recursos. Os pais responderam ao Inventario de recursos
do ambiente familiar (RAF) e Questionario sobre as necessidades das familias (QNF).

Em relagdo aos resultados, todas as familias estimulavam seus filhos com
frequéncia, porém, as maes ainda eram as principais responsaveis pelos cuidados das
criangas. Considerando as necessidades, destacaram-se as necessidades de obterem
maiores informacdes sobre servicos e apoios de que seu filho podera beneficiar-se no
futuro; (b) se encontrarem com pessoas adequadas, como profissionais, para falar sobre
a deficiéncia do filho; (c) explicarem a condicdo do filho a outras criangas, amigos e
vizinhos; (d) encontrarem servi¢os educativos e de apoio social para os filhos; (e)
necessidades financeiras e (f) discutirem problemas e encontrar soluces.

Focando em pesquisas que analisaram o apoio social das familias, Carvalho
(2014) desenvolveu uma pesquisa com o objetivo de avaliar as redes de apoio de pais
com filhos com deficiéncia (criangas e jovens) nas idades de 12 meses a 41 anos no que
se remete a: (1) os tipos de apoio identificados pelos pais como alvo de maior
necessidade; (2) as redes de suporte; (3) a relacdo entre as necessidades de apoio e as
caracteristicas dos pais/familia e filhos com deficiéncia. Para a coleta dos dados, foi
utilizado um questionario de caracterizacdo sociodemografica das familias, escala de
apoio social e um questionario de avaliacdo geral do projeto.

Os resultados demonstraram que as necessidades parecem relacionar-se com:
apoios nos aspectos praticos do cotidiano, apoio emocional, apoio dos servigos e dos
profissionais de saude e de educacdo. E ao nivel do apoio emocional que os pais
revelam maiores necessidades de ajuda. A autora conclui ressaltando que os pais de
criancas mais novas reportam maior necessidade de ajuda, nos aspetos praticos do
cotidiano e dos servicos/profissionais de saude e de educacéo.

Santos (2014) realizou uma pesquisa em que o0 objetivo foi investigar o impacto
de variaveis familiares no ciclo de desenvolvimento de uma crianca com deficiéncia.
Participaram 45 pais ou mdes de criancas com deficiéncia, na faixa etaria de zero a 10
anos de idade, que frequentavam servicos de estimulacdo precoce, atendimento
educacional especializado e/ou salas comuns.

Os participantes foram divididos em trés grupos: pais de criancas de zero a trés
anos (G1), pais de criancgas de trés a seis anos (G2) e pais de criangas de seis a 10 anos

(G3). Os instrumentos para a analise dos dados foram: roteiro de entrevista
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semiestruturada, questionario de recursos e estresse, questionario sobre as necessidades
das familias, Inventario de Recursos do Ambiente Familiar, Inventario EC-HOME,
escala de empoderamento familiar e Questionario de suporte social.

Os dados obtidos indicaram que os pais do G1 apresentaram maiores niveis de
estresse, quando comparados com os pais do G2 e G3 e que 0s pais do G2 e do G3 eram
mais empoderados que os pais do G1. Considerando o suporte social, as pessoas mais
mencionadas como oferecedoras de suporte foram os pais e 0 conjuge e 0 G3 foi 0
grupo que apresentou maior média de pessoas que ofereciam suporte em diferentes
situacbes. E ao final, todos os grupos destacaram a importancia de suporte, apoio
emocional e informacao para si e outros membros familiares.

Acredita-se que as variaveis familiares se modificam ao longo do
desenvolvimento dos filhos com deficiéncia. Por exemplo, Pavdo (2015) realizou uma
pesquisa que teve por objetivos identificar as necessidades e 0s recursos que a crianga
recebe no ambiente familiar de familias de criancas de zero a dois anos e relacionar as
necessidades, 0s recursos e as variaveis sociodemograficas das familias.

Participaram 24 pais ou responsaveis de criangas com deficiéncia. Para a coleta
dos dados, foram utilizados trés instrumentos, sendo eles: Questionario Critério Brasil,
Questionario sobre as necessidades das familias (QNF) e Inventario de recursos no
ambiente familiar (RAF). Os resultados mostraram que as familias possuiam bastantes
recursos que poderiam ter ajudado no desenvolvimento das criangcas com uma
diversidade de materiais como brinquedos de roda, bola, pipa, bola de gude, carrinho de
rolimd, instrumento musical ou real e brinquedos de faz de conta. Também foi notavel
uma grande parte de brinquedos para conhecer nomes de animais, de construcdo e de
andar. Além disso, as criancas possuiam recursos de leitura, como livrinhos infantis.

Levando em conta as necessidades, ressaltou-se uma alta frequéncia de respostas
para as necessidades de informacbes, de apoios e financeiras. Ao mesmo tempo,
percebeu-se que os participantes ndo tinham necessidades de explicar aos outros sobre a
deficiéncia de seus filhos.

Em relacdo as correlacbes, foi possivel constatar a importancia do
funcionamento familiar e da rotina para a resolucao de conflitos. Ressalta-se que quanto
maior as necessidades de informacdo, maior eram as necessidades de apoio, além das

necessidades totais. Quanto maiores eram as necessidades de apoio, mais as familias
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precisavam de informacdo, de explicar a outros sobre a deficiéncia, de servicos da
comunidade e um maior funcionamento da vida familiar. Quanto maior eram as
necessidades de explicar aos outros sobre a deficiéncia da crianga, maiores eram as
necessidades de apoio, de servigcos da comunidade, funcionamento da vida familiar e as
necessidades totais.

Quanto maior eram as necessidades de servigos da comunidade, maiores eram as
necessidades de apoio, de explicar a outros e financeiras, sendo que também se
correlacionou com as necessidades totais. Quanto maiores eram as necessidades
financeiras, maiores eram as necessidades totais, ou seja, a condicdo financeira
influenciou, de maneira geral, nas necessidades que essas familias tinham. Por fim,
quanto maior eram as necessidades diante do funcionamento da vida familiar, maior era
a necessidade de apoio, de explicar aos outros e as necessidades totais.

A autora conclui que, mesmo tendo uma diversidade de materiais dentro do
ambiente familiar, € importante realizar diversas atividades com os filhos. Tambem
apontou a importancia do acesso a informacao, tanto para a aceitacdo da deficiéncia,
quanto para a busca de apoio e recursos necessarios para o desenvolvimento das
criancas.

Spinazola (2017b) constituiu uma pesquisa em que analisou caracteristicas
familiares de criancas de 0 a 6 anos com sindrome de Down, autismo e deficiéncia fisica
a partir da visdo materna, com o objetivo de comparar as necessidades, o suporte social
e os recursos familiares e depois relacionar essas variaveis.

Participaram da pesquisa trés grupos de maes de criancas de 0 a 6 anos,
divididos pelos tipos de deficiéncia. Para alcancar os objetivos, foram utilizados os
seguintes instrumentos: Critério Brasil, Questionario sobre necessidades familiares,
Questionario de suporte social e Inventario de recursos do ambiente familiar.

A comparacao entre 0os grupos demonstrou relacdo a necessidade de ter alguem
da familia com quem conversar sobre os problemas, além de amigos com quem
conversar e no total da subescala de apoio. O G3 (mées de criancas com autismo) em
contrapartida demostrou maior necessidade de informacdo acerca dos servigcos e apoios
que o filho podera beneficiar-se no futuro.

No quesito de necessidades, o grupo 1 (deficiéncia fisica) comparados ao grupo

2 (sindrome de Down) e grupo 3 (autismo) apresentou maiores necessidades nos
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quesitos financeiros e pagamentos de despesas com material e ajuda técnica que 0s
filhos precisavam. Em relagdo ao suporte social, o G2 apresentou maior nimero de
pessoas suportivas seguindo do G3 e do G1. No que se refere aos recursos do ambiente
familiar, destaca-se que na supervisdo e organizacdo da rotina, o G3 (A) comparado
com Gl1 (DF) e G2 (SD), apresentou maior frequéncia com relagdo aos
acompanhamentos escolares dos filhos, e horério certo para fazer licdo. O estudo
também apontou que as maes sdo 0s membros aos quais as criangas mais recorrem para
pedir ajuda quando apresentam alguma dificuldade ou problema.

Considerando especificamente os estudos que trabalharam com familias de
criancas com sindrome de Down, é possivel ressaltar o estudo de Silva e Dessen (2003).
Participaram da pesquisa seis familias compostas por pai, mée e a crian¢a com sindrome
de Down (idades variavam entre dois e trés anos), com o objetivo de descrever as
interacdes familiares em situacdo de atividade livre e a qualidade das interacOes
familiares. A coleta de dados se deu nas residéncias das familias, durante o periodo de
um meés.

Primeiramente, foi realizada a aplicacdo de um questionario a méde e com o pai
separadamente, a fim de caracterizar a familia. Foram coletadas informacdes sobre
idade e escolaridade, renda familiar, ocupacdo e estado civil dos genitores, contatos
sociais da familia e identificacdo dos responsaveis pelas tarefas rotineiras da casa e dos
cuidados com a crianca. Posteriormente, foram gravados os momentos de interacdes
familiares por meio de videos, sendo que ao final, essas gravacdes foram analisadas e
transcritas.

Os resultados mostraram que os pais trabalhavam o dia todo, que as criangas
frequentavam servicos de estimulacdo precoce e uma crianca frequentava a escola
regular. Também apontaram que as atividades desenvolvidas fora de casa eram passeios
ao shopping, passeios em parques, visita a parentes e ao zooldgico. As atividades
realizadas dentro de casa eram assistir televisdo e o brincar, havendo predominancia nas
atividades ludicas.

As autoras concluem que sdo necessarios mais estudos na area, pois as familias
de criancas com sindrome de Down precisam ser estudadas a partir de pressupostos que
considerem o ambiente ecol6gico mais amplo para compreender sua dinamica e

funcionamento.
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Neste seguimento, pode-se destacar a pesquisa realizada por Gongalves (2006),
que teve por objetivo identificar e analisar as necessidades percebidas e a utilidade
atribuida as redes de apoio social de familias de criancas com sindrome de Down, em
idade pré-escolar e comparar os resultados obtidos em duas zonas geograficas diferentes
(rural e urbana).

Participaram do estudo 51 familias que responderam ao questionario sobre as
necessidades das familias, escala de avaliacdo das redes de apoio social e preencheram
uma ficha sobre as caracteristicas das familias e da crianca. Os resultados mostraram
que as familias nas duas zonas geogréaficas possuem necessidades parecidas como:
necessidades de informacéo sobre a deficiéncia da crianca e as redes de apoio sociais
formais, bem como necessidades sobre o funcionamento da vida familiar.

Partido desse pressuposto, Ribeiro, Barbosa e Porto (2011) realizaram um estudo
em que identificou e analisou pesquisas relacionadas ao conhecimento e as informagoes
recebidas pelos pais de criangas com paralisia cerebral e sindrome de Down em idade
escolar, partindo de uma revisdo bibliografica com limitagdo temporal de 1993 a 2008.

Os resultados demonstraram que 0s pais necessitavam de mais informacdes
acerca da deficiéncia dos filhos e apresentavam muitas duvidas em relacéo a elas, o que
dificultava a adesdo deles ao tratamento dos filhos, as praticas educacionais e nas
tomadas de decisdo. Existe escassez de acOes educacionais no sentido de mudar essa
realidade.

Apenas um estudo teve como proposta elaborar estratégias de educacdo que
buscasse aumentar o conhecimento da familia em relacdo aos aspectos da sindrome de
Down. Concluiu-se que ha urgéncia em pesquisar e elaborar acdes que contribuam para
que os pais sejam mais bem informados e se tornem seguros no cuidado dos filhos.

Ainda neste sentido, Grisante e Aiello (2012) desenvolveram uma pesquisa com
0 objetivo de descrever os padrbes da interacdo entre uma crianga com sindrome de
Down com idade de sete anos e seus familiares com a finalidade de caracterizar fatores
que podem ter influéncia sobre os padrdes de interacdo: nivel socioeconémico, niveis de
estresse, rede de apoio e ajustamento marital.

Foram utilizados instrumentos de relato e realizadas sessdes de observacdo das

interacdes entre os familiares em situacdo de livre escolha. Participou do estudo uma
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familia de um menino com sindrome de Down que incluiam os pais, avd materna e sua
irma mais velha.

Os resultados mostraram que membros da familia sdo as principais fontes de
apoio social, os familiares possuem baixos indices de estresse e um bom ajustamento
marital. As interacfes ocorreram predominantemente em grupo e as atividades mais
realizadas dos familiares com as criangas eram as ludicas, especificamente o brincar que
mostrou ser essencial para o bom funcionamento da vida familiar.

Por mais de um século, a sindrome de Down foi associada a uma condicdo de
inferioridade. Apesar de o conhecimento acumulado sobre a sindrome, o estigma ainda
esta presente e influencia a imagem que os pais constroem de sua crianga com sindrome
de Down e sua reacédo a ela (VOIVIDIC; STORER, 2002).

Os estudos mostraram que ha ambivaléncia de sentimentos em relacdo a
deficiéncia, ora a familia sente culpa, medo e inseguranca e conforme vao tendo acesso
a suporte sociais e recursos, suprindo suas necessidades, 0s sentimentos vao
desaparecendo remetendo a aceitacdo da sindrome de Down e, por consequéncia, 0S
pais passam a auxiliar cada vez mais desenvolvimento das criancas.

Neste sentido, a importancia de desenvolver um estudo para caracterizar familias
de criangas com sindrome de Down, que tenham entre zero a seis anos € decorrente de
ndo existir estudos que trabalharam com as variaveis suporte social, necessidades e
rotinas com tais familias, de forma concomitante.

Os estudos que analisaram a rotina, as necessidades e o suporte social de
familias de criancas com diferentes deficiéncias, ndo trabalharam com dados
qualitativos e quantitativos e com analises estatisticas para correlacionar tais dados.

Sendo assim, considerando que familias de criangas com deficiéncia podem ter
necessidades que precisam ser supridas para permitir uma interacdo de qualidade com
os filhos, visto que tais necessidades podem ser especificas para familias de criancas
com sindrome de Down e serem especificas para cada etapa do desenvolvimento das
criancas, os objetivos deste estudo foram: (a) identificar e analisar a rotina, as
necessidades e o suporte social das familias de criancas de 0 a 6 anos com sindrome de
Down e (b) relacionar as necessidades, o suporte social com os dados

sociodemograficos das familias de criancas de 0 a 6 anos com sindrome de Down.
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2. METODO

Trata-se de uma pesquisa de carater descritiva e correlacional (COZBY, 2006).
O estudo correlacional € importante para: (a) investigar variaveis pouco exploradas; (b)
compreender um fendmeno complexo; (c) construir uma teoria acerca de um fendmeno
comportamental. Além disso, o delineamento correlacional ajuda a identificar condicbes
que co-variam, ou se correlacionam, com outras, a predizer comportamentos e a
embasar estudos experimentais para investigar relacdes de causa e efeito entre as
variaveis (COZBY, 2006; SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2006).

A pesquisa descritiva tem como finalidade a descricdo das caracteristicas de
determinada populacdo ou fenbmeno ou o estabelecimento de relacdo entre as variaveis,
pretendendo determinar a natureza dessa relacdo. Um de seus principais aspectos € a
utilizacdo de técnicas padronizadas para a coleta de dados (GIL, 2008).

2.1. Participantes

Participaram da pesquisa 14 maes e um pai de criangcas com sindrome de Down.
Talis participantes eram responsaveis por uma crianga com sindrome de Down, na faixa
etaria de zero a seis anos e residiam com a mesma. A média de idade dos participantes
era de 36 anos e a maioria deles estava na classe A e B2, segundo o critério Brasil.
Apenas um participante ndo era casado e seis tinham superior completo, sendo um deles
com pés-graduacao.

Quanto a profissdo, sete participantes eram donas de casa. Estas relataram que o
turno de trabalho era integral, pois se dedicavam a casa e aos filhos. Depois as
profissdes variaram entre professora, psicologa, jornalista, secretaria, supervisora de
projetos e mecanico.

Quanto aos dados das criancas, nota-se que 10 eram do sexo feminino e cinco do
sexo masculino. A média de idade das criancas era de trés anos e, em relacdo a
escolarizacdo, 11 delas frequentavam a pré-escola. No que se ao nimero de pessoas que
moravam na casa, sete das criangcas moravam com quatro pessoas em casa e a maioria
delas era filho Gnico ou possuia um irmdo. A Tabela 1 caracteriza os participantes e

compreende o0s dados sociodemograficos dos mesmos.
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Tabela 1. Caracterizacdo e dados sociodemograficos dos familiares.

Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante | Participante Participante 15
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 P
Geénero/ grau
de Feminino/méae | Feminino/mée | Feminino/méae | Masculino/pai | Feminino/mée | Feminino/mae | Feminino/mée | Feminino/mae | Feminino/mée | Feminino/mae | Feminino/mée | Feminino/mde | Feminino/mée | Feminino/mae Feminino/Mae
parentesco
parl?ceilggn te 45 anos 35 anos 31 anos 29 anos 42 anos 31 anos 39 anos 23 anos 47 anos 39 anos 45 anos 36 anos 40 anos 46 anos 24 anos
Estado Civil Casada Unido Estéavel Casada Casado Casada Solteira Casada Casada Casada Casada Casada Casada Casada Casada Casada
Escolaridade Ensino Médio Mestrado Ensino Médio | Ensino Médio Superior Ensino Médio Superior Ensino Médio | Ensino Médio Superior Ensino Médio Superior Superior Ensino Médio Ensino Médio
Completo Completo Completo completo Completo Incompleto completo incompleto Incompleto Completo Completo Completo Completo completo Completo
Profissdo Donade Casa | Donade casa | Donade casa Mecanico Jomalista e Dona de Casa Superv_lsora Dona de Casa | Dona de Casa | Dona de Casa Secretaria Psicologa Professora Costureira Manicure
(afastado) professora de projetos
Eja:)n;r?(? Integral Integral Integral - Autdnoma Integral Integral Integral Integral Integral Flexivel Autdnoma Matutino Vespertino Diurno
Pontuacéo
Critério Categoria B2 | Categoria A | CategoriaC1l | CategoriaB2 | Categoria A | CategoriaC2 | Categoria A | CategoriaB2 | CategoriaB2 | Categoria A Categoria A Categoria A | Categoria B2 | Categoria C1 Categoria C1
Brasil
i:i?ngg Masculino Masculino Feminino Feminino Feminino Feminino Masculino Feminino Feminino Feminino Feminino Masculino Feminino Masculino Feminino
Ide_lde da 5 anos ! anoe ! 4 anos 10 meses Zanose4 4 anos 2 anos 6 anos 1ano 5 anos 5 anos 3 anos 6 anos lanoesd lano
crianca méses meses meses
Se acrianca
frequenta Sim Sim Sim Néo Sim Sim Sim Sim Néo Sim Sim Sim Sim Néo Néo
escola
Quantas
m%erzsr%ﬁa 6 pessoas 3 pessoas 4 pessoas 4 pessoas 4 pessoas 5 pessoas 3 pessoas 4 pessoas 4 pessoas 5 pessoas 4 pessoas 4 pessoas 3 pessoas 3 pessoas 3 pessoas
casa
Quantos
irmaos a 2 irméos Filho tnico Filha Unica 3irméos Filha Unica 3irméos Filho tnico 1irméo 1irméo 1irméo 1irméo 1irméo Filha Gnico Filho tnico Filha Gnica
crianca tem
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2.2. Local da coleta de dados

A coleta de dados ocorreu nos seguintes locais: (a) uma Organizacdo N&o
Governamental, localizada em um municipio de médio porte do interior do estado de
Sé&o Paulo; (b) na Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar); (c) em uma instituicdo
especializada de uma cidade no interior de S&do Paulo e (d) na residéncia dos pais,

conforme preferéncia dos mesmos.

2.3. Aspectos éticos

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da UFSCar (CAEE:
71444717.5.0000.5504). Os pais receberam juntamente com o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice A) para sua participacdo, informacbes acerca dos
objetivos da pesquisa. Foi assegurado o sigilo da identidade dos participantes e estes

tiveram total autonomia em relagéo a participacao no estudo.

2.4. Medidas avaliativas para os pais

Questionario Critério Brasil (Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa — ABEP, 2008 — ANEXO A). Trata-se de um questionario que avalia a posse
de bens de consumo duraveis e o grau de instrucdo do chefe de familia. Os dados
fornecem a classificacdo do poder aquisitivo, que sdo divididas em cinco classes (A, B,
C, D e E), sendo que as classes A e B sdo subdivididas em Al, A2, B1 e B2.

Roteiro de entrevista semiestruturado "*Necessidades, suporte e estimulacao
de familias de criancas com deficiéncia (Apéndice B). Trata-se de um roteiro que foi
elaborado com base em pesquisas anteriores (MARTURANO, 1999; GUALDA, 2012;
SOUZA, 2015; SPINAZOLA, 2017b). O roteiro passou por juizes, a fim de adequar as
questdes, em relacdo ao contetido. E composto por 35 questdes, divididas em trés blocos

tematicos, sendo: rotina, estimulacéo (fora e dentro de casa), suporte e necessidades.

Questionario sobre as necessidades das familias - QNF (PEREIRA, 1996). E
constituido por 28 itens, distribuidos em seis tdpicos: (a) necessidades de informacéo

(07 questbes, com pontuacdo maxima de 21); (b) necessidade de apoio (07 questdes,
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com pontuacdo maxima de 21); (c) explicar a outros (04 questdes, com pontuacdo
maxima de 12); (d) servigos da comunidade (03 questdes, com pontua¢do maxima de 9);
(e) necessidades financeiras (04 questbes, com pontuacdo maxima de 12); (f)
funcionamento da vida familiar (03 questdes, com pontuacdo maxima de 9). O total
maximo da escala € de 84. As respostas do questionario podem ser dadas entre uma
escala 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).

Questionario de suporte social - SSQ (traduzido e validado por
MATSUKURA; MARTURANO; OISHI, 2002). E composto por 27 perguntas, Visto
que cada questdo exige uma resposta em duas partes. Na primeira parte, indica o
namero de suporte social percebido, permitindo que o respondente liste até nove
possibilidades e, na segunda parte, é necessario que o respondente informe sua
satisfacdo com esse suporte (variando de muito satisfeito até muito insatisfeito). Com
isso, é possivel avaliar o ambito social no qual a familia esta inserida. Na presente
pesquisa utilizou-se apenas a segunda parte do instrumento.

Vale ressaltar que os instrumentos QNF e QSS foram autorizados pelas

respectivas autoras para serem utilizados na presente pesquisa.

2.5. Procedimento de coleta de dados

A pesquisadora entrou em contato com o dirigente das instituicdes alvo, para
explicar os objetivos da pesquisa e 0s procedimentos da coleta de dados. Apds o
consentimento do dirigente foi estabelecido um contato com os pais das criangas alvos,
a fim de explicar os objetivos da pesquisa e de 0s mesmos assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Alguns pais que participaram da pesquisa
indicaram outros pais, sendo que o contato foi feito diretamente com os mesmos por
telefone para a mesma finalidade.

Com o0s pais que se interessaram em participar, foi estabelecido contato
telefonico, a fim de agendar a entrevista. Antes de iniciar a entrevista, 0s pais assinaram
0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Apds combinar o local e horario da
entrevista, 0s pais responderam aos instrumentos: Questionario Critério Brasil, Roteiro

de entrevista semiestruturado "Necessidades, suporte e estimulacdo de familias de
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criancas com deficiéncia”, Questionario sobre as necessidades das familias e, por fim,
Questionario de Suporte Social. As entrevistas foram gravadas e duraram cerca de 60

minutos, em média.

2.6. Procedimento de analise de dados

Os dados dos instrumentos foram obtidos dados qualitativos e quantitativos. Os
dados qualitativos foram analisados por meio de categorias previamente estabelecidas
no roteiro de entrevista. Os dados quantitativos foram analisados usando métodos
descritivos (medidas de tendéncia central e dispersdo). Para relacionar as necessidades e
o suporte social das familias, foi utilizado o teste de correlagdo de Pearson (COZBY,
2006; SAMPIERI et al., 2006).
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados foram divididos em quatro partes: (a) suporte social das familias;
(b) necessidades das familias; (c) rotina e estimulacdo (dentro e fora de casa) que as
familias oferecem a crianca e (d) relacdes entre necessidades, suporte social e dados
sociodemograficos das familias.

3.1. Suporte social das familias

A Tabela 2 mostra o suporte social das familias de criangas com sindrome de

Down.
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Tabela 2L. Suporte social das familias

Itens do Questionario de Suporte Social Média D.P.
Quem ajuda vocé a sentir que vocé verdadeiramente tem algo positivo que pode 5,26 0,45
ajudar os outros?

Com quem vocé pode realmente contar para consola-lo (a) quando estd muito 5,26 0,45
contrariado?

Com quem 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 ver vocé 5,20 0,77
novamente?

Quem vocé acha que poderia ajudar se vocé fosse casado e tivesse acabado de se 5,20 0,41
separar?

Com quem vocé realmente pode contar para ajuda-lo (a) a ficar mais relaxado (a) 5,13 0,51
quando vocé esta sob pressao ou tenso?

Com quem vocé pode contar realmente para ajuda-lo a sentir-se melhor quando 5,13 0,51
voce esta deprimido?

Quem vocé sente que gosta de vocé verdadeira e profundamente? 5,06 0,25
Com quem vocé pode realmente contar para apoia-lo em decisdes importantes que 5,06 0,45
vocé toma?

Com quem vocé pode realmente contar para ajuda-lo a se sentir melhor quando vocé 5,06 0,96
esta muito irritado e pronto para ficar bravo com qualquer coisa?

Com quem vocé pode conversar francamente sem ter que se preocupar com 0 que 5,00 0,53
diz?

Com quem vocé poderia realmente contar para ajudar caso vocé fosse despedido do 5,00 0,53
emprego ou fosse expulso da escola?

Com quem vocé pode ser totalmente vocé mesmo? 5,00 0,53
Quem vocé acha poderia ajudar se morresse um parente seu muito proximo? 4,93 0,59
Quem aceita vocé totalmente, incluindo o que vocé tem de melhor e pior? 4,93 0,59
Com quem vocé pode contar para lhe dizer, delicadamente, que vocé precisa

melhorar em alguma coisa? 4,93 0,59
Com quem vocé realmente poderia contar para ajuda-lo a sair de uma crise, mesmo 4,86 0,63
que para isso esta pessoa tivesse que deixar seus proprios afazeres para ajudar vocé?

Quem vocé acha que realmente aprecia vocé como pessoa? 4,86 0,35
Com quem vocé pode contar para dar sugestdes (teis que ajudam vocé a nao 4,86 0,35
cometer erros?

Com quem vocé pode contar para preocupar-se com vocé independentemente do

que esteja acontecendo com vocé? 4,86 0,35
Quem vai confortar e abragar vocé quando vocé precisar disso? 4,80 0,77
Com quem vocé realmente pode contar para ouvir vocé, quando vocé estd muito 4,80 0,94
bravo com alguém?

Com quem vocé pode contar para ouvir seus sentimentos mais intimos de forma 4,73 1,16
aberta e sem criticar vocé?

Com quem vocé realmente pode contar para ouvi-lo quando vocé precisa conversar? 4,66 0,61
Com quem vocé realmente pode contar quando vocé precisa de ajuda? 4,66 1,17
Com quem vocé pode realmente contar para distrai-lo de suas preocupag¢des quando 4,60 0,73
vocé se sente estressado?

Quem vocé acha que a ajudaria se um bom amigo seu tivesse sofrido um acidente de 4,60 1,63
carro e estivesse hospitalizado em estado grave?

SSQ TOTAL 4,94 0,22

A pontuacdo 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.

Fonte: Elaborada pela pesquisadora. A média equivale ao grau de satisfacdo dos familiares em relacdo ao

suporte social recebido.
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Como mostram os dados da Tabela 2, as familias de criangas 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
ajuda vocé a sentir que vocé verdadeiramente tem algo positivo que pode ajudar 0s
outros; com quem vocé pode realmente contar para consola-lo (a) quando esta muito
contrariado; com quem 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 ver vocé
novamente; quem vocé acha que poderia ajudar se vocé fosse casado e tivesse acabado
de se separar?

De fato, de acordo com Bich (1998), o suporte social pode ser uma informacéo,
alguém para escutar, um encorajamento, dinheiro, equipamentos, entre outros. Quando
se trata de familiares de pessoas com deficiéncia, tal fator se torna ainda mais
importante porque normalmente os mesmos ficam sobrecarregados para cuidarem dos
filhos pequenos e buscarem servicos especializados para eles.

E fato que as familias de criancas com deficiéncia podem apresentar sobrecargas
nas dimensdes sociais, financeiras, psicologicas e nos cuidados que sdo exigidos para
com as criancas (BARBOSA et al., 2009).

Por este motivo, a familia de uma crianca do PAEE normalmente necessita de
suporte social adequado, pois precisa de ajuda para a reconstrucdo de metas e objetivos
para lidar com os sentimentos que vao surgindo na rotina e vivéncia familiar com essa
crianca, os outros filhos quando os tem e etc.

Desta forma, a rede de apoio servird como um recurso caso os familiares passem
por momentos de dificuldades e problemas (GUALDA; BORGES; CIA, 2013), o que
pode ser que 0os mesmos fiquem menos estressados e sobrecarregados e gere resultados
positivos para outras areas da vida familiar.

A Tabela 3 mostra a quem 0s participantes recorriam quando necessitavam de

ajuda ou possuiam algum problema.
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Tabela 3. A quem recorre quando necessitam de ajuda ou possuem algum problema

A quem vocé recorre quando necessita de ajuda? Quando vocé possui  Frequéncia* %
algum problema quem o ajuda?
Categoria

Conjuge 5 28%
Familia extensa (irmdos, pais, tios do responsavel) 5 28%
Amigos 4 22%
Familia nuclear (ndo especificou ou filhos) 3 17%
Psicologa 1 05%
Total 18 100%

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

Segundo os dados da Tabela 3, cinco participantes relataram que recorriam ao
cbnjuge quando necessitavam de ajuda ou possuiam algum problema. Na mesma
proporc¢do, declararam que tinham ajuda da familia extensa (irmédos, pais, tios). Quatro
participantes também apontaram que recorriam aos amigos.

A maioria das pessoas as quais as familias recorriam era 0s proprios membros
familiares. A convivéncia com outras pessoas torna-se importante para compartilhar
crengas, atitudes e valores. Normalmente, é a rede social familiar que os individuos irdo
recorrer em primeiro lugar quando depararem com alguma dificuldade, davida ou
problema, desenvolvendo assim o que se chama de suporte social (CARTANA, 1988).

Geralmente, o apoio dado por familiares pode ser no sentido de que a familia
conhece e compreende melhor os outros familiares pelas identificacbes construidas
durante a convivéncia no dia-a-dia e pela proximidade vivida (BARBOSA et al., 2009).
Isto permite mais confianca na abordagem de problemas intimos e na possibilidade de
obter assisténcia na solucdo de problemas (CAMPOS, 2004). Em outro extremo, vale
ponderar que ao recorrer sempre aos membros nucleares pode aumentar a sobrecarga e
0 estresse dos mesmos, sendo que a expansdao da rede de apoio social pode facilitar
nessa ndo sobrecarga.

Um suporte social de qualidade acarreta em um aumento da rede de apoio social
e diretamente influenciard no desenvolvimento da crianca com deficiéncia
(SPINAZOLA, 2017), pois uma familia com suporte social saberd buscar recursos e
programas necessarios para os filhos, e assim, pode atuar no progresso dos mesmos.

Segundo a perspectiva de Bonfrenbrenner, nota-se que a implantacdo de uma
rede de apoio favorece a ocorréncia de processos proximais, pois sdo eles que

desenvolvem a relacdo entre o ambiente em que a crianca estd inserida e as
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caracteristicas da pessoa, e segundo Bronfrenbrenner e Morris (1996) os processos
proximais sdo os principais “motores” para o desenvolvimento.

Quando as familias tém suporte social adequado e pensando em um nivel
microssistémico, que esse suporte aparece do préprio ambiente familiar, o contexto
facilita para que ocorram relagdes consistentes entre os familiares e a crianga, ou seja, as
préprias familias conseguem arrumar solugdes e discutir problemas, sendo que com isso
podem se sentir mais empoderadas para organizar uma rotina dentro de casa e melhorar
o funcionamento da vida familiar.

A Tabela 4 mostra a ajuda que os participantes tinham para tomarem decisoes
em relacdo aos filhos.

Tabela 4. Ajuda para tomar decis6es em relacéo aos filhos

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

Conjuge 11 69%
Toma decisBes sozinha (0) 3 19%
Mée da respondente 1 6%
Né&o especificou 1 6%
Total 16 100%

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

Conforme mostram os dados da Tabela 4, a maioria dos participantes disse que
possuia ajuda do conjuge para tomar decisdes em relacdo ao filho. Trés participantes
revelaram que tomavam decisdes em relagdo aos filhos sozinhos. Um participante exp6s
que tomava decisfes com a ajuda da mae (avo da crianca).

Cesarin e Ramos (2007) compactuam que em familias que ha dialogo e
aceitacdo, a tomada de decisGes em relacdo as criancas podem se tornar mais faceis.
Desta forma, o dialogo e a coesdo familiar sdo imprescindiveis para o progresso social,
emocional e educacional dos filhos.

Casarin (1999) relata que a reorganizacdo familiar fica mais facil quando ha
apoio mutuo entre o casal, pois nesse caso 0 ambiente familiar pode contribuir para o
desenvolvimento e crescimento da crianca.

E importante que essas familias compartilnem decisbes de quais terapias,
atendimentos, recursos e brinquedos vao auxiliar na aprendizagem das criangas, uma

vez que tal habilidade facilita na solucédo de problemas e na resolucéo de conflitos.
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A Tabela 5 demonstra com que frequéncia os profissionais dos atendimentos das

criangas convidavam os participantes para reunides.

Tabela 5. Frequéncia que os profissionais convidavam os familiares para reunifes

Com que frequéncia os profissionais te convidam para reunides? Frequéncia %

Categoria

53%
27%
7%

Sempre

Quando aparece alguma necessidade
Com frequéncia

Pouco 7%
Nd&o realiza 7%

e e

Total 15 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.

Em concordancia com os dados da Tabela 5, um pouco mais da metade das
familias apontaram que se reuniam sempre com 0s profissionais dos atendimentos dos
filhos. Quatro participantes disseram que se reuniam apenas quando aparecia alguma
necessidade.

Essas reunibes devem buscar a mudanca de comportamento dos familiares, a
mobilizacdo e o0 engajamento nas tarefas que Ihe competem executar (VOIVODIC;
STORER, 2004).

Por reconhecer a familia como constante na vida dos filhos, os profissionais
devem oferecer respostas as davidas dos familiares em relacdo ao desenvolvimento da
crianca, e deste modo, reconhecer que a familia necessita de explicacbes sobre a
compreensdo da deficiéncia do filho, desde o diagnostico até de como lidar com a
crianca ao longo do seu desenvolvimento (BARBOSA; BALIEIRO; PENTTEGILL,
2012).

Desta forma, a familia e os profissionais sdo como elos de uma mesma corrente,
pois exercem papéis complementares e fundamentais para o desenvolvimento das
pessoas com sindrome de Down (GAMA, 2018).

A Tabela 6 constata quais medidas e comportamentos que o0s participantes

tomavam gquando nao estavam satisfeitos com os servicos oferecidos aos filhos.
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Tabela 6. Medidas e comportamentos que os participantes tomavam quando ndo estavam satisfeitos com
os servicos oferecidos aos filhos

Quais medidas e comportamentos vocé toma quando ndo esta satisfeita Frequéncia %
com 0s servicos oferecidos aos seus filhos?

Categoria

Dialogo/questionamento com os profissionais 9 53%
Ainda ndo precisou tomar atitudes/nao teve problemas 3 18%
Mudanca de servigo 3 18%
Reclamagao com o superior 2 12%

Total 17 100%

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

Como mostram os dados da Tabela 6, segundo os relatos dos participantes, as
medidas e comportamentos mais frequentes tomados quando ndo estavam satisfeitos
com os servicos oferecidos aos filhos era o didlogo/questionamento com o0s
profissionais. Trés participantes relataram que ainda ndo precisaram tomar atitudes/néo
tiveram problemas ou que mudaram de servigo quando ndo estavam satisfeitos. Apenas
dois participantes relataram que reclamavam com o superior quando acontecia essa
situacéo.

A participacdo das familias em programas de intervencao e programas de auxilio
gera a oportunidade de os pais compartilharem vivéncias com outros individuos que tém
a mesma realidade e, assim, incrementar informagGes e 0s recursos de enfrentamento e
adaptacdo dos membros familiares. Por exemplo, se houver dificuldades para lidar com
0 nascimento de um filho PAEE, os pais devem procurar o auxilio que julgarem
pertinente para adaptacdo a rotina da deficiéncia, visando melhorar a qualidade das
relaces familiares (FIAMENGHI; MESSA, 2007).

Por isso, quando consideram que o servico de apoio que frequentam ndo esta
indo de acordo com a expectativa dos familiares, os mesmos devem tomar atitudes e
cobrar dos profissionais um atendimento adequado. Porém, sempre visando que essas
atitudes irdo fortalecer a relacdo entre a familia e os profissionais que atendem as
criancas.

Os programas de apoio a familia devem contemplar: (a) reconhecer como
potenciais fontes de apoio para dar respostas as necessidades das familias uma grande
parte de pessoas de uma dada comunidade, de grupos, organizacGes, programas e
agéncias; (b) se desenvolverem no sentido de fazer com que tais fontes se tornem

viaveis como opcdes de recursos, pois isto resulta em oportunidades e experiéncias que
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podem ter influéncia no desenvolvimento e ampliacdo de competéncias familiares
(DUNST, 1998).

Ao se pensar em um nivel de mesossistema, que segundo Bronfrenbrenner
(2011) é a juncdo de dois microssistemas que a crianca esta inserida, e que a interacéo
ocorrida em um ambiente influenciara suas relagdes no outro, os servicos oferecidos as
familias devem ser adequados no sentido de os profissionais darem o0s apoios
necessarios a crianca e familia, pois ao focar nas necessidades das familias muito
provavelmente irdo favorecer as criangas.

Os pais podem usar as orientagdes dadas nos servicos para estimularem a crianga
dentro de casa. Por isso é de extrema importancia que os familiares tomem mediadas e
comportamentos positivos quando ndo estdo satisfeitos com esses servicos.

Quando se foca no envolvimento das familias de criangcas com deficiéncia em
programas de intervencdo é importante que as mesmas tenham oportunidade de
opinarem abertamente sobre o servico que estd sendo prestado, assim como realizar
avaliacGes continuas com os profissionais, no sentido de discutirem acGes que possam
gerar os beneficios para todos os membros que compdem a familia (CORREIA;
SERRANO, 2008).

A Tabela 7 mostra os aspectos positivos dos servi¢os oferecidos aos filhos e a

familia.

Tabela 7. Aspectos positivos dos servicos oferecidos as criangas e a familia

Aponte aspectos positivos nos servigos oferecidos para seu filho e sua Frequéncia* %
familia

Categoria

38%
25%
6%
6%
6%
6%
6%
6%

Dedicacdo, apoio ou atencdo dos profissionais

A crianga esta se desenvolvendo

Ter um professor de educagdo especial que acompanha a crianga
Equipe multidisciplinar

Orientacgdo especializada

Reunides e encontros com os profissionais

Responsavel esta satisfeito

N&o respondeu

B~ o

e e e e

Total

[y

100%

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

Segundo os dados da Tabela 7, os aspectos positivos dos servigos oferecidos aos

filhos que foram apontados com maior frequéncia pelos participantes se relacionaram ao
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fato que a crianca estava se desenvolvendo e a dedicacdo, apoio ou atencdo dos
profissionais.

As familias também mostraram que recebiam suporte dos servicos que eram
oferecidos aos seus filhos e aos profissionais que ali atuavam. Os pais se mostraram
satisfeitos com os programas porque relataram que as criangas estdo se desenvolvendo,
os profissionais chamavam as familias para reunides com frequénc para ia e, quando
possuiam algum problema, usavam do didlogo e da conversa com esses profissionais
para solucionar os conflitos. Nota-se que as familias estavam bem assistidas nestes
quesitos e pode ser que os profissionais estavam trabalhando com as familias como
colaboradoras no processo (CORREIA; SERRANO, 2008).

Tais dados tornam-se de grande importancia para o desenvolvimento das
criangas, pois Spinazola (2014) discute que a nivel de mesossistema, 0S Servicos e
profissionais de apoio devem estabelecer uma boa relagdo com as familias, pois todos os
comportamentos das criangas em um ambiente poderdo ter influéncias significativas em
outro. Quando os pais sentem confianga e avaliam o servico e a relagdo com 0s
profissionais de forma positiva, transmitem a mesma confianca para os filhos, que por
consequéncia, irdo aderir melhor aos servicos prestados.

A Tabela 8 mostra a opinido dos participantes sobre como gostariam que fosse

um servico de apoio ideal, pensando nas suas necessidades atuais.

Tabela 8. Servico de apoio ideal de acordo com as necessidades atuais dos familiares

Conte como vocé gostaria que fosse um servigo de apoio ideal, pensando Frequéncia %
nas suas necessidades atuais.

Categoria
Equipe multidisciplinar atuando no mesmo ambiente 31%
Professor de Educagdo Especial/Apoio na escola 19%
Melhorar a relagéo familia e escola 13%

Crianca passar a frequentar o AEE

Oferta de servicos apos a estimulacdo precoce
Melhorar a relacéo profissional e familia

Melhorar o encaminhamento para servigos de apoio
Centro especializado para criangas com sindrome de Down 6%
Gosta do jeito que esta 6%

6%
6%
6%
6%

PREPRPRPRERNDWOU

Total 16 100%

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

Segundo as informacdes da Tabela 8, os participantes relataram com maior

frequéncia que o servico de apoio ideal, considerando as suas necessidades atuais era
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que as equipes multidisciplinares atuassem no mesmo ambiente e a presenca de
professores de educacéo especial/apoio nas escolas.

Pode-se dizer que uma equipe multidisciplinar seria de grande valia para
trabalhar e atuar com as familias e as criancas, visto que sdo diversas especialidades que
trabalnam por um proposito, sendo capaz de atuar de forma minuciosa no
desenvolvimento das criancas e no apoio as familias, dando-lhes as informacgdes e
estratégias necessarias para lidar e ensinar os seus filhos, além de estimula-los de casa.

O modelo multidisciplinar reconhece a necessidade de que multiplos
profissionais avaliem e intervenham de acordo com as necessidades das criancas
(FRANCO, 2007) o que pode ser de grande valia para essas familias.

Muitas familias de criancas com deficiéncia disponibilizam grande parte do
tempo para levar os filhos em servicos de apoio, tendo um servico multidisciplinar,
maximizaria o tempo dispendido pelas familias, para além de auxiliar na comunicagao
entre os profissionais, ou até mesmo entre os profissionais e as escolas (GUALDA,
2018).

Portanto, a nivel macrossistémico deveriam existir politicas publicas que
concretizassem equipes multidisciplinares atuando no mesmo ambiente e para uma
deficiéncia especifica que auxiliaria nessas questdes para os familiares.

Em relacdo ao professor de Educacdo Especial, no relato, as familias apontaram
que seria necessario esse especialista nas escolas, pois os professores de classe comum
ndo estavam preparados para lidar com as necessidades dos filhos e algumas escolas nao
eram abertas para dialogar sobre a questdo. Neste sentido, o educador especial seria
necessario para auxiliar os professores no processo de ensino-aprendizagem dos alunos
PAEE e dar também, orientacdo as familias.

Pensando nas inferéncias acima, quando as familias indicam que precisa de um
professor de Educacdo Especial em sala de aula trabalhando em conjunto com o
professor regente, supbe-se que o ensino colaborativo seria uma boa alternativa para o
que foi apontado pelas participantes. Mendes, Vilaronga e Zerbato (2014) salientam que
a proposta de inclusdo escolar na pratica pressupde a construcdo de uma rede de apoios,
envolvendo contratacdo de profissionais, treinamento e articulacdo de prestacdo de

servicos de forma coletiva e colaborativa na escola.
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Deste modo, 0 ensino colaborativo ou coensino é um dos modelos de prestacéo
de servico de apoio no qual um professor de sala e um professor de educagéo especial
dividem a responsabilidade de planejar, instruir e avaliar o ensino dado a um grupo
heterogéneo de estudantes, dos quais alguns sdo do PAEE (MENDES; VILARONGA;
ZERBATO, 2014).

Uma vez que o aluno da Educacdo Especial deve ser inserido numa sala de aula
comum, todos os recursos dos quais pode se beneficiar tem que ir junto com ele para o
contexto da classe, incluindo entre eles o professor especializado (MENDES;
VILARONGA,; ZERBATO; 2014).

Portanto, por mais que as familias estejam assistidas pelos programas de apoio e
suportivas em relagdo a ter com quem contar nas diversas situacdes, nota-se que ainda
necessitam de apoio para outros contextos que ainda ndo foram abrangidos. De fato, as
familias sempre estardo em busca de mais apoios, pois 0s tipos de demanda e
necessidades mudam ao longo do tempo. A proxima parte dos resultados tratara das

necessidades familiares.

3.2. Necessidades das familias

A Tabela 9 mostra as necessidades das familias.
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Tabela 92. Necessidades das familias

Escala de Necessidades das Familias-QNF Média D.P.
Fator 1- Necessidades de informacao
Necessito de maior informacdo sobre 0s servigos e 0s apoios que presentemente 2,73 0,59
estdo indicados para meu filho
Necessito de maior informacdo sobre a maneira como a crianga cresce e se 2,53 0,83
desenvolve
Necessito de maior informacdo sobre a deficiéncia e as necessidades especificas do 2,53 0,74
meu filho
Necessito de maior informacdo sobre a maneira de ensinar o meu filho 2,40 0,82
Necessito de maior informac&o sobre a maneira de lidar com meu filho 2,40 0,73
Necessito de maior informacdo sobre a maneira de falar com meu filho 1,93 0,88
Total da subescala 2,47 0,73
Fator 2- Necessidades de apoio
Necessito de mais tempo para mim préprio 2,40 0,98
Necessito de mais oportunidade para me encontrar e falar com os pais de outras 2,40 0,82
criancas deficientes
Gostaria de me encontrar regularmente com um conselheiro (médico, psicélogo, 2,20 0,94
assistente social) com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu
filho coloca
Necessito de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do meu filho 2,13 0,99
Necessito de informacgdes escritas sobre os pais das criancas que tém o0s mesmos 1,80 0,94
problemas com meu filho
Necessito de ter mais amigos com quem conversar 1,73 0,88
Necessito de ter alguém da minha familia com quem eu possa falar mais sobre os 1,66 0,81
problemas que a deficiéncia do meu filho coloca
Total da subescala 2,04 0,90
Fator 3- Explicar a outros
Necessito de ajuda para explicar a situagdo do meu filho a outras criancas 1,80 0,94
Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situacdo do meu filho aos 1,53 0,74
amigos
Necessito de ajuda para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou 1,26 0,45
estranhos, me fagcam perguntas sobre a situagdo do meu filho
Meu marido (ou minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor 1,33 0,61
a situacao do nosso filho
Total da subescala 1,48 0,48
Fator 4-Servigos da comunidade
Necessito de ajuda para encontrar um servigco de apoio social e educativo para o 2,40 0,73
meu filho
Necessito de ajuda para encontrar um servi¢o que quando eu tiver necessidade
(descansar, ir ao cinema, a uma festa, etc.) figue com meu filho, por periodos curtos, 2,06 0,88
e que esteja habilitado para assumir essa responsabilidade
Necessito de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e compreenda as 1,66 0,81
necessidades do meu filho
Total da subescala 2,04 0,61
Fator 5- Necessidades financeiras
Necessito de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimento de 2,26 0,79
educacdo especial ou outros servigos de que o meu filho necessita
Necessito de maior ajuda para pagar a servicos de colocacdo temporéria (os referidos 2,00 0,84
no ponto 20)
Necessito de maior ajuda para obter o material ou equipamento especial de que meu 1,46 0,74
filho necessita
Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentacdo, cuidados 1,66 0,81

médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva, méaquina
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Braille, etc.)

Total da subescala 1,85 0,58
Fator 6- Funcionamento da vida familiar

A nossa familia necessita de ajuda para discutir problemas e encontrar solucgdes 1,60 0,73
A nossa familia necessita de ajuda para encontrar forma de, nos momentos dificeis,

nos apoiarmos mutuamente 1,46 0,74
A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem farad as tarefas domésticas, 1,40 0,73
quem tomaréa conta das criancas e outras tarefas familiares

Total da subescala 2,04 0,46
Total da escala 2,02 0,40

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

Considerando as necessidades das familias, o maior fator apresentado como
tendo maior necessidade, segundo a opinido dos pais foi a necessidade de informacao.

Especificamente nesse fator, considera-se com media alta os topicos: necessito
de maior informacdo sobre 0s servicos e 0s apoios que presentemente estdo indicados
para meu filho, necessito de maior informacdo sobre como a crianga cresce e se
desenvolve e necessito de maior informagdo sobre a deficiéncia e as necessidades
especificas do meu filho.

Mesmo tendo o acesso as informacgdes ou ndo, sempre surge uma demanda deste
tipo de necessidade conforme vao aparecendo outras demandas decorrentes do préprio
desenvolvimento infantil, isto pode ser compactuado com a fala da P11, durante a
entrevista do roteiro semiestruturado, quando a mesma diz: “E o que eu falei antes, acho
que tudo o que é informacgdo, acho que a gente nunca sabe tudo né? E esta sempre
aparecendo coisa nova, tratamento novo, alguma medicacdo que vocé ndo pode usar.
Entéo, tudo que € informacéao é bem vinda, acho que a gente nunca sabe tudo né? Entao
todo tipo de informacao é sempre bem vinda. ”

De fato, a busca por informac6es sobre as peculiaridades do quadro clinico e os
cuidados intrinsecos a condicdo da crianca S0 necessarios, pois 0S pais precisam
aprender a lidar com a nova situacdo, buscando o conhecimento relacionado ao
diagnodstico e ao sistema de apoio disponivel (FIAMENGHI; MESSA, 2007). Ainda,
segundo os autores, a diminuicdo da ansiedade dos pais frente as necessidades dos filhos
s6 acontece quando ha o aumento do acesso ao conhecimento sobre a condicdo da

crianca.
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Spinazola (2014) salienta que a escassez de informacGes relacionadas as
necessidades das criancas pode aumentar o nivel de estresse dos familiares, podendo
dificultar na busca de recursos e servigos que possam auxiliar no desenvolvimento dos
filhos.

Batista e Franga (2007) discutem que, conforme as familias vao tendo acesso a
informacdo vao, dando oportunidades para as criangas se apropriarem de meios sociais,
significados, estruturas e conceitos que os ambientes oferecem e, com isso, superar suas
limitagdes e ter um desenvolvimento eficaz.

Em relacdo ao fator 2, necessidades de apoio, obteve-se maior frequéncia os
quesitos necessito de mais tempo para mim proprio e necessito de maior oportunidade
para me encontrar e falar com os pais de outras criangas deficientes. Considerando o
fator 3, que € o de explicar aos outros, segundo a opinido dos pais, as maiores
necessidades apresentadas foram as de necessito de ajuda para explicar a situagdo do
meu filho a outras criangas e necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a
situacdo do meu filho aos amigos.

Os resultados também mostraram que os pais relataram a necessidade de falar
com pais de outras criancas com deficiéncia. Branddo e Craveirinha (2011) afirmam que
0s pais de outras criancas em situacdo similar poderdo dar o apoio que a familia
necessita no sentido de diminuir o isolamento e soliddo, fornecer informacéo acerca de
recursos ou estratégias a adotar para enfrentar os problemas do cotidiano.

Ainda segundo as autoras, os grupos de pais podem ser uma ferramenta
importante para as familias encontrarem outros amigos que com elas partilhem
interesses, que os compreendam e apoiem, criando possibilidades para se ajudarem
mutuamente e lutarem em defesa dos seus interesses. Com efeito, os encontros de pais
exercem fundamental importancia, visto que os familiares podem se apoiar de forma
reciproca, sendo uma maneira instrumental e informacional para todos os participantes
(CIA, 2009).

Redes de apoio advindas de grupo de pais de outras criancas com deficiéncia
podem ser de fundamental importancia para a superacdo de dificuldades porque tais
grupos podem influenciar o ambiente familiar positivamente, assim como também
sofrera as influéncias acrescidas das necessidades e expectativas dos pais
(SPINAZOLA, 2017b).
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Conforme os pais vao tendo acesso a outras pessoas que passam pela mesma
situacdo, vdo criando expectativas em relacdo ao futuro das criancas e, além disso,
podem focar nas suas potencialidades. Ao se tratar de um nivel microssistémico, de
acordo com o suporte recebido pelos pais de outras criangas com deficiéncia, podem
mudar a maneira de pensar sobre a crian¢a e atenuarem suas relagcdes dentro de casa,
pois se sentem mais seguros para lidarem com os conflitos do dia-a-dia, conseguem se
organizar em relagdo a rotina das criangas e buscar recursos que favorecerdo o
desenvolvimento.

Outra necessidade apontada, segundo a exposicdo dos pais, é a necessidade de
mais tempo para si proprios. Spinazola (2014) salienta que os pais de crian¢as com
deficiéncia necessitam de mais tempo de lazer, pois tais ocasides tornam-se menos
comuns, diante das demandas que os filhos exigem e da dificuldade de encontrar outros
Servicos ou pessoas que possam ficar com as criancas durante estes periodos. Em uma
revisao de literatura realizada por Goitein e Cia (2011), os resultados mostraram que 0s
pais abdicam seus momentos de lazer para concentrar-se nos cuidados dos filhos, pois
exige muita demanda e tempo dos mesmos.

Paniagua (2004) enfatiza que outro tipo de dedicacdo aos filhos com deficiéncia,
de forma mais indireta, recorre da necessidade de coordenacdo com diversos
especialistas: revisdbes meédicas, idas constantes a servicos de reabilitacdo, orientacfes
psicopedagdgicas e acompanhamento escolar. Muitas familias tém uma agenda cheia, 0
que pode chegar a ser motivo de sobrecarga.

Em contrapartida, Gualda (2012) destaca que seria importante que a comunidade
oferecesse servigcos que pudessem auxiliar os pais nesses quesitos. Também como pode
ser observado, as criancas possuem uma rotina de atendimentos, escola e terapias
trabalhosa, o que pode ocupar bastante o tempo dos familiares, pois na maioria das
vezes, eles que levam, buscam, acompanham e ficam o tempo todo com a crianca
durante as atividades de rotina. Esse fator pode explicar a necessidade de mais tempo
para eles mesmos.

A dificuldade que os pais apontaram de explicar a deficiéncia do filho para
outras criancas e amigos pode ser explicada porque trata-se de uma sindrome com

caracteristicas fenotipicas, o que pode resultar em questionamentos. Além disso, essa
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dificuldade dos pais pode ser indicativo de falas ou gestos preconceituosos, tanto de
criangas, quanto de adultos.

Quanto ao fator 4, servigos da comunidade, nota-se maior necessidade nos itens:
necessito de ajuda para encontrar um servico de apoio social e educativo para 0 meu
filho e necessito de ajuda para encontrar um servico que quando eu tiver necessidade
(descansar, ir ao cinema, a uma festa, etc.) fique com meu filho, por periodos curtos, e
que esteja habilitado para assumir essa responsabilidade.

Paniagua (2004) evidencia que ¢ muito dificil encontrar pessoas que possam
atender de forma adequada as necessidades das criangas para que 0s pais tenham
momentos de lazer ou de trabalho fora dos horarios e calendarios escolares, por isso,
muitas familias sacrificam suas possibilidades de lazer e desenvolvimento profissional
para dedicar-se ao filho.

Quanto a um nivel macrossistémico, poucos sdo 0s servigos publicos de salde e
educacdo que podem dar esse tipo de suporte aos pais. Os pais ndo tém com quem
deixar os filhos quando necessitam de um momento de lazer ou devido a superprotecdo
ndo confiam em deixar seus filhos sob responsabilidade de outras pessoas (GOITEIN;
CIA, 2011; PAVAO, 2016).

O fator 5, necessidades financeiras, obteve alta frequéncia nos pontos: necessito
de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimento de educacgéo
especial ou outros servicos de que o meu filho necessita e necessito de maior ajuda para
pagar a servigos de colocacdo temporaria.

Barbosa et al. (2009) destacam que as criancas com deficiéncia podem exigir
demandas especializadas como acompanhamentos médicos e de outros profissionais da
salde, remédios, exames, terapias, podendo onerar o orcamento familiar.

No aspecto econdmico, 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 criancas e com isto, 0
orcamento familiar pode ser afetado (PANIAGUA, 2004).

As maiores preocupacbes dos pais que no momento ndo tinham gastos
financeiros com servicos, como relatado nas entrevistas, seria futuramente. De fato, pela
idade das criancas, elas ainda tinham acesso aos servi¢os publicos de saude e apoio,

principalmente no que se refere a estimulacdo precoce, porém com o crescimento das
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mesmas, esses servicos comegariam a ficar limitados e seriam privados, pois atualmente
0S Servicos assistem criancas de 0 a 3 anos, N0 maximo seis anos de idade.

Por fim, o Gltimo fator que se remete ao funcionamento da vida familiar, as
maiores necessidades, segundo a opinido dos pais foram: a nossa familia necessita de
ajuda para discutir problemas e encontrar solugdes e a nossa familia necessita de ajuda
para encontrar forma de, nos momentos dificeis, nos apoiarmos mutuamente.

Tanto fatores externos quanto internos colaboram para aumentar o estresse
vivenciado dentro do ambiente familiar e exercem de maneira direta e indireta,
influéncia nas relagdes familiares (SILVA; DESSEN, 2001). Esse estresse dentro do
ambiente familiar pode trazer dificuldades na busca de solucdes para resolver os
conflitos e de a familia se apoiar mutuamente nos momentos dificeis.

Gualda, Borges e Cia (2013) acreditam que em familias que ha uma crianca
PAEE, os pais sentem dificuldades em encontrar maneiras de ajudarem no
desenvolvimento dos seus filhos e por isso, necessitam desse apoio mutuo para
visualizarem solucGes.

Ainda neste seguimento, Batista e Franca (2007) discutem que as familias
necessitam de apoio e compreensdo. Se o funcionamento da vida familiar estiver
organizado, possibilitara um ambiente em que terdo experiéncias emocionais e sociais e
fardo com que as familias consigam resolver conflitos e se apoiarem mutuamente nas
tomadas de decisoes.

A Tabela 10 descreve se as familias tém necessidade de algum servico de apoio
que possam auxilia-las na rotina da crianca (ex: servico publico, grupos de apoio,
projetos e etc.).

Tabela 10. Necessidades de servicos de apoio que possam auxiliar na rotina da crianca

Vocé acha que tem algo que poderia ser feito para te auxiliar na rotina da Frequéncia %
crianca? (Ex: servico publico, grupos de apoio, projetos, etc.)

Categoria
N4o necessita 33%
Grupos de apoio 17%
Servicos de informacéo 11%

Servicos orientem as familias sobre as questdes pedagdgicas da crianca
Projeto de interacdo entre as criangas com sindrome de Down

Projetos sociais

Projetos na escola

Diminui¢do do horério de trabalho dos familiares

Servicos de orientacdo profissional 6%
Servicos de apoio no contraturno da escola para deixar a crianga 6%

6%
6%
6%
6%
6%

PRRPRPRPRREPRPNDWOO®

Total 18 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante.
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Conforme mostram os dados da Tabela 10, segundo relato dos participantes, um
terco das familias apontou que ndo necessitava de um servico de apoio que as auxiliasse
na rotina da crianca. As que relataram que precisavam, apontaram servi¢os variados
como: grupos de apoio, servicos de informacdes, projetos com orientacbes de
profissionais e pedagdgicas, projetos sociais e na escola, projeto de interacdo entre
criancas com sindrome de Down e diminuicdo da jornada de trabalho, entre outros.

As familias que ndo possuiam necessidades de servigos de apoio que possam
auxiliar na rotina provavelmente ja estdo mais adaptadas as condigdes das criangas e
conseguem estabelecer uma rotina e bom funcionamento familiar, visto que também,
como analisado anteriormente, possuem satisfagdo com o suporte social recebido, o que
pode auxiliar nessa questdo. Outro fator € que se mostraram satisfeitas com o0s servi¢cos
oferecidos as criancgas, ndo possuindo tal necessidade, no momento.

Relacionando com a teoria de Bronfrenbrenner, se os familiares estdo satisfeitos
e possuem poucas necessidades, podem garantir de forma efetiva a ocorréncia dos
processos proximais na busca de recursos e intervencGes que possam auxiliar no
desenvolvimento da crianca (BRONFRENBRENNER; MORRIS, 1998).

A Tabela 11 mostra quais as principais necessidades de informacéo das familias.

61



Tabela 11. Principais necessidades de informacéao das familias

Cite suas principais necessidades de informacao. Frequéncia %
Sindrome de Down 3 17%
Todas 3 17%
Direitos/Leis 2 11%
Aspectos pedagogicos 2 11%
Nenhuma 2 11%
Atividades de estimulagdo que pode realizar com o filho 1 6%
Suplementacdo de vitaminas relacionadas a sindrome de Down 1 6%
Programas sociais 1 6%
Impor limites 1 6%
Futuro 1 6%
Quais sdo as responsabilidades da escola 1 6%
Total 18 100%

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

Segundo a Tabela 11, nota-se que os participantes tinham necessidades de
informacdes variadas. Os mesmos relataram mais necessidades de informagdes sobre a
sindrome de Down, direitos e leis da pessoa com deficiéncia, aspectos pedagogicos
entre outras.

O acesso a essas informacdes podem relacionar a nivel micro e macrossistémico,
pois ajudam a estabelecer melhores interages entre os familiares e auxilia no
funcionamento da vida familiar, bem como na interpretacdo de politicas pablicas que
s&o indicadas nos servicos e recursos disponiveis para seus filhos (PAVAO et al., 2018).

Quando os pais tém acesso as informacdes, reavaliam seus conceitos acerca da
deficiéncia e necessidades dos filhos, aprendem a valorizar suas potencialidades e
adquirem reforcos emocionais que auxiliam no processo de desenvolvimento e
educativo dos filhos (FALKENBACH; DREXLER; WERLER, 2008).

Também é possivel que essas necessidades mudem conforme as criangas vao
crescendo e se desenvolvendo, pois a cada faixa etaria se modifica o processo de
aprendizagem e desenvolvimento cognitivo, social, fisico e psicologico da crianca,
fazendo com que as familias sempre precisem de informacéo.

Por mais que o0s pais dessa amostra recebiam servicos de atendimento e suporte
familiar, os pais ainda carecem de informac@es em relacdo a sindrome de Down, as leis
e também aos aspectos pedagdgicos das criangas. Os grupos podem ser fonte de
informacGes e até ter trabalhado tais tematicas com os pais, no entanto, a forma como
cada pai recebe a informacdo varia muito dependendo da necessidade que o mesmo

possui no momento. Além disso, muitos programas focam em necessidades que ndo sao
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dos pais, mas sim em tematicas que acreditam ser importantes para as familias. Por
outro lado, 0 que pode estar acontecendo é que essas familias estdo tendo dificuldades
para lidar com a situacdo ou as frustraces que podem ocorrer devido as especificidades
das criancas.

Goitein e Cia (2011) em sua revisdo de literatura apontaram que devido as
dificuldades que os pais tém para lidarem com uma crianga com deficiéncia, acredita-se
que 0s pais precisam adaptar-se as peculiaridades das criancas, 0 que pode acarretar
impasses no desenvolvimento dos filhos.

Neste sentido, os pais podem se sentir inseguros em relacdo as criancas, tendo a
ideia de que necessitam de mais informagdes sobre elas e a sindrome de Down.
Portanto, os membros familiares necessitam de apoio para que compreendam as
especificidades das criancas e também para que haja uma adaptacdo em relacdo a
situagdo porque isso deve gerar maior envolvimento parental diante das necessidades
apresentada pelas criancas (BOLSANELLO, 2008).

A Tabela 12 aponta as principais necessidades de apoio social das familias.

Tabela 12. Principais necessidades de apoio social das familias

Cite suas principais necessidades de apoio social Frequéncia %
Né&o tem esse tipo de necessidade 4 25%
Aceitacdo da sindrome de Down por parte da sociedade 3 19%
Programas sociais para a familia e a crianca 2 13%
Emprego que dé para conciliar com a rotina do filho 1 6%
Estimulacdo pedagdgica 1 6%
Reunido entre os profissionais da escola e do atendimento que a crianca 1 6%
frequenta 1 6%
Apoio escolar 1 6%
Realizacdo de atividade fisica pela crianga 1 6%
Servicos gratuitos 1 6%
Total 16 100%

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.

*Foram computadas mais de uma categoria por participante.

De acordo com a Tabela 12, as necessidades de apoio mais apontadas foram as
de aceitacdo da sindrome de Down por parte da sociedade e de programas sociais para a
familia e a crianca.

Coutinho (2004) salienta que os programas sociais que dao formacdo sobre o
desenvolvimento da crianca podem ajudar os familiares a discriminar pequenas
evolucdes nos filhos, promovendo niveis superiores de motivacdo na interacdo e

intervencdo com a crianca. E assim, pode garantir relacdes fortificas dentro de casa.
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Em relacdo a necessidade apresentada pelos familiares no que se refere a
aceitacdo da sociedade para com a criangca com sindrome de Down, Moura e Valério
(2003) discutem:

Além das pressOes internas com as quais a familia terd que lidar com o
nascimento de uma crianga deficiente, esta também terd de enfrentar as
pressdes exercidas pelas for¢as sociais externas, uma vez que a sociedade tem
dificuldade em conviver com as diferencas, sendo este talvez um dos
principais conflitos vividos pelas familias (MOURA; VALERIO, 2003, p.
49).

Batista e Franca (2007) salientam que a sociedade ainda tem dificuldades para
lidar com o diferente, podendo ndo aceitar as condi¢des das pessoas com deficiéncia.
Porém essa realidade vai mudando, conforme vdo tendo informagdes acerca das
especificidades das pessoas e 0 convivio com as mesmas.

Nota-se que por mais que as familias estejam assistidas em suas necessidades de
apoio social e adaptadas as necessidades das criangas, sempre ha alguma necessidade
especifica que elas relatam que podem auxiliar nas questdes das criangas com sindrome
de Down. Por mais que as familias tenham acesso a diversos tipos de programas,
sempre vao achar que hd algo mais que as possam ajudar, porque também, essas
necessidades vao se modificando ao longo do ciclo de vida e dependendo da fase
desenvolvimento em que cada crianca esta.

A Tabela 13 mostra as principais necessidades financeiras, segundo a opinido

dos participantes.

Tabela 13. Principais necessidades financeiras das familias

Cite suas principais necessidades financeiras. Frequéncia %
Né&o tem necessidades 5 26%
Profissionais especializados (fonoaudidlogo, fisioterapeuta, etc.) 5 26%
Transporte 3 16%
Gastos diérios 2 11%
Fazer esportes 1 5%
Plano de saude 1 5%
Medicamentos 1 5%
Receber beneficio do governo 1 5%
Total 19 100%

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

Segundo os dados da Tabela 13, as maiores necessidades financeiras apontadas
pelos participantes estavam relacionadas aos profissionais  especializados

(fonoaudiologo, fisioterapeuta, etc.). Nota-se também que aproximadamente um terco
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dos participantes ndo possuia necessidades. Outras necessidades financeiras variadas
foram relatadas como: transporte, gastos diarios, plano de salde, medicamentos e
receber o beneficio do governo.

Ao pensar em um nivel macrosssitémico deveria haver mais leis e diretrizes que
assistissem criancas depois do periodo de estimulacdo precoce de maneira gratuita ou
com baixo custo para minimizar o 6nus financeiro de ter um filho com deficiéncia
(SPINAZOLA, 2014; PAVAO; 2016).

O Estatuto da Crianca e do adolescente, em suas diretrizes, prevé esse tipo de

direito, em seu artigo 4°:
E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos
referentes a vida, a salde, a alimentacdo, a educacédo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria (Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990,
grifo nosso).

Além disso, a garantia de prioridade compreende procedéncia nos servigos
publicos ou de relevancia puablica (BRASIL, 1994).
A Tabela 14 mostra quais sd@o as necessidades das familias em relacdo aos

servicos oferecidos para a crianca e os membros familiares.

Tabela 14. Necessidades em relacdo aos servi¢os oferecidos aos filhos e as familias.

Quais sdo suas principais necessidades em relagdo aos servicos Frequéncia %
oferecidos para seu filho e para a sua familia?

Né&o tem necessidades 10 67%
Psicopedagogico 2 13%
Terapeuta ocupacional 1 7%
Escassez de profissionais ou de materiais nos servicos oferecidos 1 7%
Encontrar com outros pais 1 7%
Total 15 100%

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.

Segundo os dados da Tabela 14, grande parte dos participantes ndo sentia
necessidades especificas em relacdo aos servicos oferecidos aos filhos. Outros
participantes ja relataram que faltavam servicos na parte de psicopedagogia, terapeuta
ocupacional, escassez de profissionais ou materiais nos servicos oferecidos e encontrar
com outros pais de criangas com SD.

Algumas familias também relataram que ndo possuiam necessidades de apoio
social e em relacdo aos servi¢os que eram oferecidos as criancas, apenas na parte de

psicopedagogia que ainda era escassa. Acredita-se que ao centrar-se nas necessidades
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das familias, as dificuldades deixam de ser vistas como algo estritamente privados das
familias para se apresentar em uma questdo interativa: as necessidades ndo sdo so
determinadas pela deficiéncia dos filhos e por outras variaveis familiares, mas também,
em grande parte, pela resposta ou pela falta de resposta inserida em um meio social
determinado (PANIAGUA, 2004).

Por exemplo, um contexto com servigos adequados em relagdo a deficiéncia
como: servicos educativos, médicos, ocupacionais e de lazer, as familias teriam muito
menos necessidades do que em um ambiente carente desses recursos (PANIAGUA,
2004).

Conforme as inferéncias acima, levando em considera¢do 0s quatro contextos
ecoldgicos estudados por Bronfrenbrenner (1998), um ambiente com servigos
adequados, auxiliaria no desenvolvimento das criangas e das familias, pois o
desenvolvimento humano € influenciado pelo ambiente e suas interacfes nos diversos
contextos que se esta diretamente ou indiretamente inserido (BRONFRENBRENNER,
2011).

O item a seguir ira relatar e descrever a rotina e estimulacdo (dentro e fora de

casa) que as familias oferecem as criancas.

3.3. Rotina e estimulacdo (dentro e fora de casa) que as familias oferecem as
criancas

A Tabela 15 mostra a rotina, de maneira geral, da crianga/familia.

Tabela 15. Rotina da crianca/familia

Como é a rotina da crianca/familia Frequéncia* %
Categoria
Alimentacdo e brincadeiras diérias 15 38%
Escola 11 25%
Terapia 5 13%
Atendimento (fonoaudidloga, fisioterapeuta ou equoterapia) 4 10%
Natacédo 3 8%
Ballet 2 5%
Reforgo escolar 1 3%
Total 40 100%

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.
*Foram computadas mais de uma categoria por participante.
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Segundo os dados da Tabela 15, o que predominava na rotina da crianca e da
familia era a alimentac&o e as brincadeiras diarias. H4 também bastante frequéncia de
criancas que vao a escola e realizam terapias. Alguns participantes relataram que as
criancas frequentavam fisioterapeuta, fonoaudi6loga ou equoterapia.

Segundo Voivodic e Storer (2002), a necessidade da crianga faz com que 0s
familiares sejam mais seletivos para proporcionar atividades, sendo que suas rotinas sao
mais complexas, pois tém de ser mais diversificadas para atender as especificidades das
criangas.

Por isso, oferecer recursos, organizar uma rotina dentro de casa e atender as
necessidades das familias é de extrema importancia para a aceitacdo das especificidades
das criancas, na superacdo de sentimentos ambivalentes e ainda, no desencadeamento de
experiéncias que auxiliardo no progresso dos filhos (PAVAO et al., 2018).

A Tabela 16 demonstra se as criangas tinham hora certa para realizar as

atividades do dia a dia, segundo a opinido dos pais.

Tabela 16. Hora certa para realizar as atividades do dia-a-dia

O seu filho tem hora certa para realizar as atividades do dia-a-dia? Frequéncia* %
Categoria

Sim, tem hora certa 9 60%

N4&o tem hora certa 4 27%

S6 ndo tem hora certa para brincar, mas para outras atividades tem 2 13%

Total 15 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.

Segundo os dados da Tabela 16, a maioria das criancas tinha horario para
realizar as atividades dia a dia, como por exemplo, tomar banho, assistir TV, brincar e
etc. Quatro participantes relataram que as criancas nao tinham hora certa para realizar as
atividades. A minoria das familias relatou que os seus filhos ndo tinham hora certa para
brincar, mas para realizar outras atividades sim.

No geral, as familias e as criangas possuiam uma rotina dentro de casa, tinham
horario para realizar as atividades dentro e fora de casa. Batista e Franca (2007)
salientam que a rotina favorece a organizacdo familiar e experiéncias dentro do
ambiente familiar que serdo significativas para todos 0s seus membros, pois quando a
rotina é estabelecida, os membros familiares se reestruturam a modo que possam
atender suas demandas. As criancas passam a ter horario para realizar as atividades, o

que contribui para que elas criem seguranca e autonomia sobre si mesmas.
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Gualda (2012) ressalta que a rotina é muito gratificante para a crianga, pois
impde limites e a crianca entende que ha regras a serem seguidas, que suas atividades do
dia a dia tém hora certa para acontecer. E assim, estas atividades fardo sentidos em
outros ambientes que possuem regras e limites, como por exemplo, a escola.

O fato de as criancas ndo terem hora certa para brincar pode ser um fator
negativo, pois as criangas podem ndo querer parar de brincar para ir realizar as outras
atividades de rotina (PAVAO, 2016).

Mas, como a maioria das familias apresentou que as criancas tém hora certa para
realizar as atividades, tal fato torna-se positivo para o desenvolvimento das mesmas,
pois significa que realizam as atividades de maneira regrada e que futuramente, saberdo
ter responsabilidade frente as suas atividades do cotidiano.

A Tabela 17 descreve qual horério a crianga, segundo relato das familias,

frequentava a intervencgédo precoce ou outros tipos de atendimentos.

Tabela 17. Horario que a crianca frequenta a intervencéo precoce ou outros tipos de atendimentos

Qual horario a crianca frequenta a intervencao precoce ou outros tipos  Frequéncia %
de atendimento?

Atendimentos diarios periodo matutino 8 53%
Atendimentos diarios periodo vespertino 4 27%
Fonoaudiologia um dia a tarde 1 7%
Estimulacdo precoce um dia no periodo vespertino, natacdo dois dias no 1 7%
periodo noturno e musicoterapia um dia no periodo matutino

Terapia dos dias no periodo vespertino 1 7%

Total 15 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.

Os dados da Tabela 17 mostraram que a rotina de intervengdo precoce ou outros
tipos de atendimento das criancas, segundo o relato dos pais eram bem variados. Um
pouco mais da metade das criancas fazia os atendimentos diarios no periodo matutino.
Quatro participantes relataram que os filhos frequentavam os atendimentos no periodo
vespertino.

As criancas participam/participaram de servicos de estimulacdo precoce a qual é

muito importante para o desenvolvimento da crianga:

Intervir precocemente, com inicio no periodo subsequente ao nascimento
parece ser especialmente importante para estas criangas e respectivas familias
e eficaz na prevencdo da ocorréncia ou na minimizacdo de problemas
associados. De entre diversos tipos de servicos de apoio formal disponiveis, a
Intervencdo Precoce surge como uma forma eficaz de prestar ajuda a crianca
e a familia, sendo de salientar que quanto mais cedo se iniciar o0 apoio, e mais
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abrangente e integrado for o modelo de atendimento, maiores serdo 0s
beneficios para a crianca e para a familia (COUTINHO, 2004, p.56).

Dunst (1998) revela que os programas de intervencdo precoce e servigos de
apoio devem produzir um grande leque de resultados positivos, tanto para as criangas,
quanto para os pais que participam desses programas. Esses resultados incluem a
potencializagdo de competéncias comportamentais e a promoc¢éao do desenvolvimento da
crianca, dos pais, além de refletir em grandes indicadores de bem-estar e qualidade de
vida das familias.

Franco (2007) define como objetivos da intervengdo precoce: (a) criar condigdes
facilitadoras do bom desenvolvimento e que permitam eliminar ou diminuir o risco; (b)
facilitar a integracdo da crianca no meio familiar, escolar e social, além de sua
autonomia pessoal; (c) reforcar as boas relacdes e competéncias familiares através da
promogdo de um suporte emocional e (d) introduzir mecanismos de compensacao e
eliminagéo de barreiras.

Isso significa que os programas de intervencdo precoce deverdo providenciar e
mobilizar recursos e apoio para que seus efeitos, de fato, sejam eficazes e duradouros
(BRANDAOQ; CRAVEIRINHA, 2011).

E importante destacar o quanto as familias e as criancas dedicam seu tempo para
realizar atividades extras. Se houvesse servicos de estimulacdo precoce que agrupasse
todos os profissionais da area da salde e da area educacional, com certeza auxiliaria na
organizacdo do tempo das pessoas que os frequenta. Ao nivel macrossistémico
(BRONFENBRENNER, 2011) existe uma caréncia de politicas publicas nesse sentido.

A Tabela 18 mostra quem acompanhava a rotina escolar ou de atendimento da

crianca.

Tabela 18. Quem acompanhava a rotina escolar e/ou de atendimento da crianga

Quem acompanha a rotina escolar e/ou de atendimento da criancga Frequéncia %
Categoria

Apenas a mée 7 47%

Pai e mée 7 47%

Apenas o pai 1 6%

Total 15 100%

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.
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Como mostram os dados da Tabela 18, a maioria das criancas era acompanhada
em sua rotina escolar ou de atendimentos pelo pai e a mae, ou apenas a mae. Um
participante relatou que apenas o pai acompanhava essa rotina.

Ao pensar em um sentido mesossistémico, quando os familiares acompanham a
rotina dos filhos, pode ser que os mesmos terdo um rendimento académico mais
satisfatdrio, pois o que é aprendido em um determinado contexto (dentro do ambiente
familiar) pode influenciar seu aprendizado em outro, como por exemplo, a escola ou as
terapias e vice-versa (SPINAZOLA, 2014). Quanto mais 0S pais ou as maes participam,
maior seria a probabilidade de os mesmos refor¢arem o que o for aprendido nos servigos
em casa.

Além disso, nota-se a prevaléncia de participacdo materna nas atividades dos
filhos, corroborando com dados de outros estudos que também mostraram como as
mées tornam-se a grande responsavel por levar os filhos a tais servicos (SPINAZOLA,
2014; AZEVEDO, 2018; MARINS, 2018).

A Tabela 19 descreve se a familia costumava se reunir em alguma refeicdo ou

para realizar atividades com a crianca.

Tabela 19. Reunides familiares

A familia costuma se reunir em alguma refeicdo ou para realizar atividades Frequéncia* %
com a crianca?

Categoria
Refeicdes 5 28%
Finais de semana 3 17%
Almoco 2 11%
Janta 2 11%
Tomar banho 2 11%
Brincar 1 6%
Dormir 1 6%
Né&o especificou 1 6%
Né&o respondeu 1 6%

Total 18 100%

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

Os dados da Tabela 19 indicam, segundo relato dos participantes, que as familias
costumavam se reunir nas refeicGes e aos finais de semana. Observa-se que poucas
familias se reuniam para brincar ou dormir.

Essas reunibes familiares possibilitam compartilhar regras, valores, sonhos

perspectivas e padrdes de relacionamentos, da mesma maneira que a valorizacdo do
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potencial dos seus membros e de suas habilidades em ampliar e diversificar as
experiéncias familiares (DESSE; POLONIA, 2007).

Bronfrenbrenner (2011) j& afirmava que o ser humano cria 0 ambiente que da
forma ao seu desenvolvimento humano. Neste sentido, pode-se dizer que as agdes dos
familiares influenciam os diversos aspectos fisicos e culturais do ambiente, sendo que
sdo estes esforcos que fazem as pessoas produtoras do seu proprio desenvolvimento.

Por isso, é de extrema importancia que as familias tenham momentos juntos,
para garantir que essas relagdes serdo fortemente maximizadas aos valores morais e
culturais do ambiente familiar e diante dessas relagdes, auxiliarem na construgdo da
identidade da crianca, de sua autonomia e independéncia. Quando as familias
permanecem em relacbes proximais constantes, esse tempo junto aumenta a
probabilidade de interacdo face a face e assim, crianca pode se sentir segura e sabe que
tem com quem contar nos momentos dificeis e nos conflitos que Ihes aparecem.

A Tabela 20 ira relatar qual horéario as criangas realizam as tarefas da escola,
segundo relato dos pais.

Tabela 20. Horério que a crianca realiza as tarefas da escola

Caso a crianca frequente a escola, qual horario realiza as tarefas para a Frequéncia %
casa?

Categoria
N&o tem tarefa escolar 7 47%
Né&o frequenta a escola 4 27%
Realiza a noite 2 13%
Realiza a tarde 1 7%
Realiza de manha 1 7%
Total 15 100%

Fonte: Elaborada pela pesquisadora.

Conforme as informacdes da Tabela 20, quase metade das criancas nao tinha
tarefa escolar. Das quatro criangas que tinham tarefas escolares, duas delas fazia a noite,
uma fazia a tarde e uma fazia de manhd. E importante que as criancas tenham horéario
para realizar as tarefas escolares, para que futuramente possam ter comprometimento
com os estudos e as responsabilidades da escola.

Além disso, as tarefas escolares possibilitam ao aluno a competéncia para lidar
com erros e dificuldades inerentes as varias aprendizagens na escola (BEMPECHAT,
2004).
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A realizagdo das tarefas como rotina pode ser uma boa forma do individuo
aprender a gerir seu tempo, construir responsabilidade e descobrir o sentido da
valorizagdo do seu esforgo e da perseveranca para alcangar seus objetivos (EPSTEIN;
VAN VOORHIS, 2001).

Portanto, a continuidade entre a escola e a familia multiplica o efeito das
intervencdes e contribui para que a crianga vivencie a coeréncia entre seus dois mundos
de referéncia (escola e familia) (PANIAGUA; 2004), pois se pensar em um nivel
mesossistémico, o que a crianca aprende na escola tera influéncia no ambiente familiar e
vice-versa (BRONFRENBRENNER, 2011).

A Tabela 21 aponta se os participantes tinham dificuldades em relacdo a rotina

da crianca e se sim, quais eram elas.

Tabela 21. Dificuldades em relacdo a rotina das criancas

Vocé tem dificuldades no dia a dia em relagéo a rotina do seu filho? Frequéncia %

Categoria

Né&o tem dificuldades 6 40%
Tem dificuldade em relagéo aos horarios/tempo 5 33%
Tem dificuldade em relacdo a teimosia da crianga/nao querer fazer algo 2 13%
Tem dificuldade por conta do cansaco 1 7%
Tem dificuldade no amamentar 1 7%

Total 15 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.

Considerando os dados da Tabela 21, um ter¢o dos participantes relatou que
tinham dificuldades em relacdo a rotina, mas por motivos de horarios e de tempo. Na
entrevista aberta, os participantes relataram que era complicado conciliar o horario de
servico com as atividades da rotina da crianca, desde os afazeres do dia-a-dia até levar a
escola ou em atendimentos, que pode dificultar a organizacdo de uma rotina como, por
exemplo, é relatado na fala da P2: “as vezes parece que ndo da tempo de fazer tudo que
eu preciso fazer com ela entendeu? Entdo as vezes eu tenho dificuldade em horario de
programagdes, na organizagdo”. Aos que ndo sentem dificuldades provavelmente ja
estdo acostumados com a rotina e ja se adaptaram a ela e se organizaram para atender a
rotina dos filhos.

Em relacdo a falta de tempo, as criancas demandam de muitos atendimentos e
atencdo especial as suas necessidades, fazendo que os pais abdiqguem seus momentos de
lazer ou descanso, precisando trabalhar e aderir a rotina da crianga para conseguirem
realizar todas as tarefas programadas para o dia a dia (PANIAGUA; PALACIOS, 2007).
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Além disso, Paniagua (2004) salienta que criangas com deficiéncia requerem
muito mais cuidados fisicos, assim como mais tempo de interacdo e mais situacdes de
jogo ou de estudo compartilhado, o que pode explicar a falta de tempo/horario relatado
pelos familiares.

Considerando que 14 participantes foram maes das criangas com sindrome de
Down e corroborando esse dado com a literatura, Spinazola (2017b) ressalta que as
mées sdo vistas na sociedade como tendo que assumir 0 maior papel nos cuidados com
os filhos, e consequentemente, esse fator causa uma sobrecarga e falta de tempo/horario
para si proprias, o que pode explicar a necessidade de falta de tempo apresentada na
tabela.

Ainda é muito comum que a sobrecarga emocional e as tarefas em relagdo aos
filhos estarem sob responsabilidade das mées. As mées costumam ter que paralisar a
vida profissional ou académica, ou até mesmo se desdobrarem para trabalhar e cuidar
dos filhos, resultando na falta de tempo das mesmas (SERRA; 2010).

A Tabela 22 aponta se as criangas praticavam algum esporte.

Tabela 22. Prética de esportes pelas criancas

O seu filho pratica algum esporte? Frequéncia %
Categoria

N&o pratica 9 60%

Natacdo e Ballet 3 20%

Natagéo 2 14%

Treino Funcional 1 7%

Total 15 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.

A maioria das criangas, como mostram os dados da Tabela 22, ndo praticava
esporte. Outras criancas alternavam entre natacdo e balé. Apenas um participante
relatou que o filho realizava o treino funcional.

A pratica de atividade fisica torna-se essencial, pois possibilita o
desenvolvimento da autoestima, autoconfianca, iniciativa, além de atuar como elemento
facilitador do desenvolvimento motor (BOAVENTURA; CASTELLI, BARATA,
2009).

Bertapelli e Guerra-junior (2018) apontam que 0s estudos sobre a sindrome de

Down tém apontado que a pratica de exercicios e atividades fisicas implicam em ganhos
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significativos na densidade mineral Gssea, forca muscular, equilibrio e capacidade
cardiorrespiratoria.

Ainda segundo os autores, a auséncia de exercicios e atividades fisicas por parte
de adultos e criangas com sindrome de Down pode levar ao agravo de doencas que sao
relacionadas a sindrome, comorbidades, perda de funcionalidade, participagdo social
restrita e baixa qualidade de vida.

Vé-se que a maioria das criancas dessa amostra ndo pratica exercicios fisicos,
alguns fatores podem ser considerados para que tal fato ocorra: construcdo e ambientes
naturais inacessiveis para a pratica de atividade fisica para as pessoas com deficiéncia,
falta de informacdo e formacdo profissional e os 6rgdos publicos ndo realizarem
projetos ou disponibilizarem servicos gratuitos adaptados para a pratica de atividades
fisicas por parte das pessoas com deficiéncia (GREGUOL, 2009).

Outro fator que pode colaborar para que as criancas nao pratiquem esportes, € a
falta de tempo, que foi relatada pelos familiares, pois as criangas tém uma rotina
extensa, 0 que pode ndo sobrar tempo para a realizagdo de outras atividades. Soma-se a
questdo financeira, algumas atividades fisicas podem exigir remuneracdo, o que faz com
que os pais ndo cologuem os filhos na prética de atividade fisica.

A Tabela 23 apresenta se as criangas, segundo o relato dos pais, frequentavam

ou ja frequentaram outros tipos de servico fora do contexto familiar.

Tabela 23. Servicos frequentados fora do ambiente familiar

Cite outros tipos de servicos que seu filho frequenta ou jé frequentou forado Frequéncia %
ambiente familiar

Categoria
Servicos de apoio pedagogico 7 41%
Servicos de estimulagdo precoce 6 35%
N&o frequenta servicos especificos 4 22%

Total 17 100%

Fonte: elaborada pela pesquisadora.

*Foram computadas mais de uma categoria por participante.

Segundo os dados da Tabela 23 e o relato dos pais, quatro criancas nao
frequentavam servicos especificos. Além disso, 0s servicos de apoio pedagdgico
(reforco escolar, atendimento especializado) e estimulacdo precoce 0s mais

frequentados.
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Esses atendimentos se pautavam em servigos como: fisioterapia, fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional, reforco escolar, atendimentos em ONGS que oferecem servicos
de musicalizacdo, apoio educacional, orientacdo as familias, equoterapia, além de
esportes como natacdo e balé. Isto mostra que as criancas tinham acesso a diversos
servicos que podem auxilia-las em seu desenvolvimento.

Spinazola (2017b) salienta que em nivel mesossistémico pode ocorrer a relagéo
familia com esses servicos especializados. Ou seja, esses servigos podem contribuir para
estabelecer uma boa relagdo com os pais, pois todos 0os comportamentos das criangas em
um ambiente trardo influéncias em outros ambientes de convivéncia.

A Tabela 24 apresenta que tipos de atividades os participantes faziam com as
criancas dentro de casa.

Tabela 24. Atividades que os participantes faziam com os filhos dentro de casa

Que tipos de atividades vocé e seu filho costumavam fazer dentro de casa? Frequéncia %
Categoria

Brincar 13 50%
Contar historias 5 19%
Assistir TV 4 15%
Ouvir musica 2 8%
Né&o especificou 2 8%
Total 26 100%

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

Segundo os dados da Tabela 24, os participantes relataram que brincavam dentro
de casa com as criangas. As outras atividades mais realizadas com os filhos dentro de
casa eram: contar histdrias, assistir TV e ouvir masica. Dois participantes ndo
especificaram quais atividades realizavam com as criangas.

Coria-Sabini e Lucena (2004) discutem que quando as criangas brincam, é
possivel observar a satisfacdo ao participar das atividades. Ainda segundo as autoras, as
brincadeiras tém enfoque diversos como: recreacdo, desenvolvimento de habilidades
sociais, projecdes psiquicas e contribuicdo para o desenvolvimento fisico e mental das
criancas.

As atividades realizadas na vida cotidiana da familia ddo a crianca
oportunidades para aprender e desenvolver-se por meio do modelo, da participacédo

conjunta, da realizacdo assistida e de outras formas de aprendizagem. Diante disto, essas
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atividades podem ou ndo propiciarem motivagdes educativas (VOIVODIC; STORER,
2004).

Fazendo um paralelo com o modelo Bioecoldgico de Bronfrenbrenner, ao
relacionar com o nivel microssistémico, as brincadeiras podem auxiliar no
desenvolvimento dos processos proximais, visto que as criancas desenvolverdo as
brincadeiras por meio do contexto mais proximo que ela esté inserida e principalmente
no brincar dentro de casa, pois tais processos provavelmente terdo mais resultados com
a mediacdo de um adulto (NARVAZ; KOLLER, 2004).

Assim, por meio do brincar, os pais podem estimular seus filhos nas diversas
areas do desenvolvimento, para além de trabalhar com aspectos afetivos e emocionais
com os seus filhos, pois durante a brincadeira, a crianca cria, constrdi e representa.

A Tabela 25 expde quais atividades pedagogicas os participantes faziam com as
criangas.

Tabela 25. Atividades pedagdgicas que os participantes realizavam com as criangas

Quais atividades pedagogicas vocé realiza com seu filho? Frequéncia %
Categoria
Atividades escolares 7 35%
Desenhos/pintura 4 20%
Tarefa de escola 3 15%
Brinquedos de encaixe 2 10%
Brinquedos de montar 1 5%
Jogo da meméria 1 5%
Quebra cabeca 1 5%
Massinha 1 5%
Total 20 100%

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

Conforme os dados da Tabela 26, sete participantes relataram que as criancgas
faziam atividades escolares. As atividades pedagdgicas mais realizadas foram:
desenho/pintura, brincadeiras e atividades com brinquedos de encaixe.

Cia (2009) aponta que as atividades realizadas dentro do contexto familiar entre
pais e filhos vém a fortificar as relagdes familiares. Remetendo-se a teoria de
Bronfrenbrenner (2011), o mesmo diz que microssistema € onde o individuo interage
face a face, ou seja, quanto mais atividades pedagodgicas 0s pais proporcionarem as
criancas, mais estardo contribuindo para a ocorréncia dos processos proximais e

interacdes entre as criangas com outras pessoas, objetos e simbolos.
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A Tabela 26 mostra que tipos de brinquedos e materiais a crianga possuia em

casa.

Tabela 26. Tipos de brinquedos e materiais que a crianga possuia dentro de casa

Que tipos de brinquedos e materiais a crianga possui dentro de casa? Frequéncia %
Categoria

Brinquedos e jogos pedagdgicos 9 19%
Brinquedos de encaixe 7 15%
Brinquedos de montar 7 15%
Brinquedos eletrénicos 6 13%
Brinquedos de faz-de-conta 5 11%
Livros 5 11%
Materiais escolares 5 11%
Brinquedos de roda 4 8%

Total 48 100%

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

Como mostram os dados da Tabela 26, a maioria das criancas tinha brinquedos e
jogos pedagdgicos, brinquedos de encaixe, brinquedos de montar e eletronicos.
Também tinham livros e materiais escolares.

Guaralnick (1998) afirma que um bom ambiente familiar abrange experiéncias
significativas nos quesitos sociais e fisicos juntamente com a diversidade de recursos,
materiais e objetos que os pais oferecem aos filhos.

Desta forma, considerando que as criangas tinham brinquedos e jogos, é
importante diferenciar jogos, brinquedos e brincadeiras. Segundo Kishimoto (2007)
brinquedo pode ser definido como objeto, suporte da brincadeira; a brincadeira como
definicdo de uma conduta estruturada, envolvendo regras; o jogo pode designar tanto o
objeto como a acdo envolvida, todos fazendo parte de uma acédo ladica.

Paniagua e Palacios (2007) destacam que as atividades ludicas fomentam a
exploracdo do meio, portanto sdo imprescindiveis a experimentacdo com materiais e
objetos diversos as primeiras simbolizacbes com objetos e pessoas, entre indmeras
possibilidades.

Os brinquedos colocam a crianca na presenca de reproducdes, ou seja, tudo que
existe no cotidiano, na natureza e nas constru¢des humanas. O brinquedo estimula a
representacdo, a expressao de imagens que evocam aspectos da realidade, perpetuando

varias areas do desenvolvimento da criangca (KISHIMOTO, 2007).
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Bomtempo (1999) salienta que colocando a crianga em contato com brinquedos,

bem como proporcionando liberdade para exploréa-los a sua maneira:

Estaremos proporcionando o desenvolvimento de sua habilidade de
reconhecer objetos e acBes de distingui-los entre si, de tomar consciéncia de
suas similaridades e diferencas e, finalmente, de abstrair, classificar e
simbolizar. E tudo isso vira, naturalmente, de uma rica e ativa vida de
brincadeiras (BOMTEMPO, 1999, p. 65).

Também se notou que as criangas tinham jogos pedagdgicos. Sobre 0s jogos,

Mayer (2015) aponta:

Os jogos sdo um meio, uma estratégia lidica e interativa e, se 0 mediador
souber tirar proveito desse momento deixando-o0 0 mais rico e estimulante
possivel, todos os envolvidos no processo irdo se beneficiar, portanto os
jogos e a atuacdo adequada do familiar podem auxiliar no processo de
estimulacdo de linguagem de criancas com sindrome de Down (MAYER,
2015, p. 95).

Considerando também, os recursos de leitura presentes, no caso, os livros, vé-se
de maneira positiva a presenca de livros no ambiente familiar. De fato, as crian¢as séo
muito pequenas e ndo sabem ler, porém, pensando na execucdo doS Processos
proximais, quando se incentiva a crianca a ler, depara-a com diversos objetos e
simbolos que podem estar presentes no conteudo dos livros, e assim, propicia as
relagBes reciprocas, uma vez que incentiva a imaginacao e criatividade (caracteristicas
geradoras que sustentam os processos proximais) (PAVAO, 2016).

Além disso, Gualda (2012) destaca a importancia do incentivo a leitura, pois é
uma ferramenta importante que auxiliard nas futuras atividades escolares e permitird
gue a crianca experimente novas perspectivas de mundo.

De acordo com o que foi dito até aqui, e relacionando com a Perspectiva de
Bronfrenbrenner (1996), o desenvolvimento ocorre por meio da interacdo com objetos e
simbolos presentes no ambiente ecoldgico, portanto, garantir uma diversidade de
recursos e brinquedos dentro do ambiente familiar acarretara em uma estimulacao
constante nos aspectos fisicos e cognitivos, além de influenciar na exploracédo do meio e
na aprendizagem das criangas.

A Tabela 27 mostra quais 0s passeios que a crianca realizava.
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Tabela 27. Passeios realizados pelas criangas

Quiais passeios a crianga costuma realizar? Frequéncia %
Categoria
Casa de familiares 10 29%
Parques 7 20%
Shopping 5 14%
Pracas 3 9%
Festinhas infantis 2 6%
Lanchonetes 2 6%
Casa de amiguinhos 2 6%
Clube 1 3%
Pesqueiro 1 3%
Feira 1 3%
Fazenda 1 3%
Total 35 100%

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

Levando em consideracdo os dados da Tabela 27, a maioria dos passeios que as
criancas realizavam era em casas de familiares, parques e shoppings. Também foi
relatado pelos participantes passeios como: festinhas infantis, lanchonete, casa dos
amiguinhos, clube, entre outros.

De acordo com Bronfrenbrenner (2011), o desenvolvimento ocorre por meio dos
processos presentes em um determinado ambiente e a interacdo do individuo com o
mesmo. Sendo que o desenvolvimento emana multiplos contextos e relacfes entre eles
(NARVAZ; KOLLER, 2004). Portanto, se a crianca frequenta varios ambientes, suas
chances de desenvolvimento em diversas areas, desde cognitivas até de interacdo social
s&80 maximizadas.

Além de que, esses diversos contextos que os individuos frequentam podem
auxiliar no desenvolvimento de habilidades e repertorios sociais (DEL PRETTE; DEL
PRETTE, 2005).

O topico a seguir ird relatar as correlacdes entre suporte social, necessidades das

familias e suas variaveis sociodemograficas.

3.4. Relacbes entre necessidades, suporte social e dados sociodemogréaficos das
familias
A Tabela 28 mostra as relagbes significativas entre os dados referentes as

necessidades, suporte social e 0s aspectos sociodemograficos.
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Tabela 28. CorrelagBes significativas entre as varaveis sociodemograficas, necessidades familiares e

suporte social

QNF — Servicos da QNF - QNF - QNF- Total QSS - Total
Variaveis comunidade Explicar Necessidades
ao0s outros de apoio
Idade dos participantes 0,477+ 0,447+
Escolaridade dos 0,539*
participantes
Idade das criancas 0,449+
NUmero de irméos 0,506+
Renda per capita 0,445+ 0,455+

Nota = *p<0,05; +p<0,1.

Como mostram os dados da Tabela 32, ao correlacionar os dados das
necessidades, suporte social e varidveis sociodemograficas verificou-se que: (a) quanto
maior a escolaridade dos participantes, maior era o Suporte Social Total; (b) quanto
maior o nimero de irmaos, maiores eram as necessidades de apoio; (c) quanto maior a
idade das criangas, maiores eram de necessidades de explicar aos outros; (d) quanto
maior a renda per capita da familia, maior a necessidade de explicar aos outros e com o
suporte social total e (e) quanto maior a idade dos participantes maiores eram as
necessidades de servi¢os da comunidade, alem do QNF total.

A escolaridade dos participantes obteve correlagdo apenas com o QSS-Total.
Provavelmente, pais com maiores niveis de escolaridade tém mais recursos financeiros,
que permitem que saiam mais de casa, conhecam mais pessoas e consigam 0S recursos
necessarios para atender as demandas das criancas. Além disso, pode ser que tenham
repertorio de habilidades sociais melhores, o que também permitem maior probabilidade
de relacionamentos com as pessoas e, pode Ser que aumente o convivio e 0 suporte
social.

Ademais, nota-se que a renda per capita correlacionou-se com o QNF-explicar a
outros e 0 QSS total. Tal aspecto pode ser explicado devido ao fato de que no que se
refere a rede de apoio social, a renda familiar pode estar relacionada ao tamanho da
rede, pois melhores condi¢bes econdmicas podem interferir no processo de manutencéo
das redes a proporcdo que o fator econbmico pode estar relacionado com maior
disponibilidade de tempo para relacionamentos, maior escolaridade, melhores empregos
e etc. (MATSUKURA; MARTURANO; OISHI, 2002). Por consequéncia, quanto maior

a rede social, maior sera a probabilidade de ter que explicar a situacdo dos filhos aos
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outros, pois um maior nimero de pessoas poderd questionar sobre as condi¢Ges da
crianca.

Além disso, pessoas com maiores poderes aquisitivos podem sofrer mais pressdo
para explicar a outras pessoas sobre as necessidades dos filhos (por questdes de status,
ideal de perfeicdo, dentro da rede de apoio podem existir pessoas preconceituosas e
etc.).

Foi possivel notar que o numero de irmdos se relacionou com o QNF-
necessidades de apoio. Provavelmente porque as familias, além de atenderem as
demandas com os filhos com sindrome de Down por meio das atividades de rotina e
atendimentos, precisam conciliar com as responsabilidades dos outros filhos, o que
demanda maior necessidade de suporte para poderem suprir as necessidades de todos.
Conforme se dedicam aos filhos, pode sobrar menos tempo para atividades de lazer e
para cuidarem de si.

Em seguida, nota-se que a idade das criangas se correlacionou com o QNF-
explicar a outros. Acredita-se que dependendo da idade das criangas, os familiares ainda
estdo em fase de adaptacdo e buscam de informacdes e servigos que possam favorecer o
desenvolvimento dos seus filhos, o que pode explicar tais necessidades em relacdo ao
fator de correlagdo (PAVAO, 2016). Além disso, conforme a crianga cresce aumenta
seu circulo social, o que leva a maior probabilidade das familias terem que explicar aos
outros sobre a condicdo das criancas.

Por dltimo, a idade dos participantes se correlacionou com o QNF-servi¢cos da
comunidade e as necessidades totais. Pode ser que quanto maior for a idade dos pais,
mais demandas e responsabilidades na vida pessoal e de trabalho vao surgindo, com isso
eles tém menos tempo para se dedicar a essas atividades por conta das necessidades dos
filhos, necessitando de servicos que os auxiliem nos cuidados com as criangas e na
propria rotina familiar e outros tipos de necessidades.

Considera-se que, no geral, as familias tém suporte social, estdo assistidas em
relacdo aos servigos oferecidos aos filhos, possuem rotina dentro e fora do ambiente
familiar e estimulam as criancas de varias formas. Porém, ao passar do tempo, os tipos
de apoio, necessidades e recursos vao se alterando, fazendo com que a familia sempre
precise se reorganizar para atender as demandas das criancas e auxilia-las em seu

desenvolvimento.
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Como afirmam Narvaz e Koller (2004), ao se referir a um dos componentes do
modelo bioecolégico de Bronfrenbrenner, o tempo, este permite examinar a influéncia
sobre o desenvolvimento humano em relagcdo as mudancas e continuidades que ocorrem
ao longo do ciclo de vida. Isto significa que é comum que, futuramente, possam surgir
outras demandas familiares, mais necessidades de informacdo, de apoio, financeiros e
servicgos que possam auxiliar os filhos.

Mayer (2015) destaca que a familia consciente, empoderada e responsavel
garante maiores oportunidades para o desenvolvimento da crianga com deficiéncia.
Quando as familias possuem suporte social, contribuem para a formacao e crescimento
pessoal das criancas e dos membros familiares, pois conseguem realizar as atividades
dentro de casa de maneira mais eficaz, estimular as criangas nos seus aspectos
cognitivos e sociais, além de conseguirem estabelecer rotina e bom funcionamento da

vida familiar.

4, CONSIDERA(;()ES FINAIS

Este estudo teve por objetivo tracar um panorama das familias de criancas
pequenas com sindrome de Down, no que diz respeito ao suporte social, necessidades e
rotina familiar. Acredita-se que ao investigar tais dados seja possivel identificar
demandas provindas dessas familias, que pudessem embasar programas de intervencao
precoce, como também entender as potencialidades que tais familias possuiam, o que
favorece na desmistificacdo quanto aos estere6tipos que tais familias possam possuir.

Em relacdo ao suporte social, as familias se mostraram suportivas em relacéo a
resolver conflitos e a ter com quem contar quando precisavam tomar decisfes e
solucionar problemas. Geralmente, os participantes recorriam aos membros familiares e
amigos quando precisavam de apoio. Em relacdo aos servicos oferecidos aos filhos, os
participantes tinham apoio dos profissionais, pois regularmente eram convidados para
reunides ou possuiam feedbacks apds os atendimentos. Quando nao estavam satisfeitos
com esses servicos, buscavam dialogar e encontrar solucdes frente aos profissionais.

Considerando as necessidades das familias, o que predominou foi a necessidade
de informacéo, seja ela em relacéo as necessidades os filhos e de como a crianca cresce
e se desenvolve e de servicos e apoio que estdo presentemente indicados para os filhos.

Outra necessidade apresentada foi a financeira, em questdes como pagamentos de
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servicos e de as criangas ndo receberem o beneficio do governo. A maioria das familias
ndo apresentou necessidade de apoio social. As familias estdo mais suportivas e
possivelmente, empoderadas em relagdo ao apoio o que pode diminuir as necessidades
familiares.

Levando em conta a rotina da crianca, a maioria das familias possuia uma rotina
com os filhos de atendimentos/terapias, horario para realizar as atividades do dia-a-dia e
as refei¢cdes. Nota-se um bom funcionamento familiar na rotina dentro e fora de casa das
criancas. As criangas brincam bastante em meio a rotina, o que é de grande importancia,
sendo que crescem e se desenvolvem por meio do brincar, do ludico.

O que pode ser contado como uma necessidade em relacdo a escola, 0s
participantes relataram a falta do professor de Educacdo Especial nas mesmas,
acompanhando as criangas dentro de sala de aula. A questdo da necessidade dessas
familias para que tenha um educador especial em sala de aula pode subsidiar pesquisas
em relacdo ao assunto futuramente.

As criangcas possuiam bastantes recursos dentro de casa como brinquedos
eletronicos, de roda, de faz de conta, pedagdgicos, ludicos, jogos e materiais escolares
que ajudavam na estimulacdo e no desenvolvimento da crianca por parte da familia
dentro de casa.

Por fim, as relagdes significativas entre as variaveis sociodemograficas,
necessidades e suporte social mostraram que: a idade dos participantes correlacionou-se
com as necessidades de servicos da comunidade e em relacdo ao QNF total, que a
escolaridade dos participantes influenciou no valor do suporte social total, que a idade
das criancas influencia na necessidade de explicar aos outros sobre a deficiéncia da
crianca e ao suporte social total, o nimero de irmaos correlacionou-se com as
necessidades de apoio e a renda per capita dos participantes teve influéncia na
necessidade de explicar aos outros sobre a deficiéncia da crianca e ao suporte social
total.

Esses resultados mostram que as vertentes sociodemogréaficas das familias tém
relacdo com a rotina, funcionamento da vida familiar, necessidades, recursos, servicos e
apoio que buscardo para as criancas, sendo influenciavel no desenvolvimento das

mesmas.
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Através dos dados apresentados, pode-se pensar nas seguintes reflexdes: mais
como levar e atualizar mais informagbes para essas familias? E necessario mais
politicas publicas para as criancas com idades mais avancadas e ndo somente pautar-se
em servicos de estimulacdo precoce? Podemos pensar na criacdo de centros de
atendimentos multiprofissionais?

Ainda nesse sentido, as familias tinham pouco tempo de lazer, pois ndo tinham
com quem deixar a crianca para tal, ndo seria necessario um curso de formacdo de
cuidadores (babas) para atuarem com criancas com sindrome de Down e assim, as maes
teriam com quem deixar as criancas e disponibilizar mais tempo de lazer?

Portanto, como limitacdes do estudo tem-se que o0 mesmo foi desenvolvido com
uma amostra pequena. Estudos com amostras ampliadas sdo importantes para confirmar
ou refutar tais dados. Também seria interessante um estudo longitudinal para saber

como se modificam essas variaveis.
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APENDICE A

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA / PROGRAMA DE POS

GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugéo 466/2012 do CNS)

ROTINA, NECESSIDADES E SUPORTE DE FAMILIAS DE CRIANCAS
COM SINDROME DE DOWN

Eu, MICHELLE ROBERTA PAVAOQ, estudante do Programa de Pds Graduacao
em Educacdo Especial da Universidade Federal de Séo Carlos — UFSCar o (a) convido a
participar da pesquisa “ROTINA, NECESSIDADES E SUPORTE DE
FAMILIASDE CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN orientada pela Prof2 Dr2
Fabiana Cia.

Considerando que familias de criancas com deficiéncia podem ter necessidades
que precisam ser supridas para permitir uma interacdo de qualidade com os filhos, visto
que tais necessidades podem ser especificas para familias de criancas com sindrome de
Down e serem especificas para cada etapa do desenvolvimento das criancas, 0S
objetivos deste estudo serdo: (a) identificar e analisar a rotina, as necessidades e o
suporte social das familias de criancas de 0 a 6 anos com sindrome de Down e (b)
relacionar as necessidades com o suporte social das familias de criancas de 0 a 6 anos
com sindrome de Down.

Vocé foi selecionado porque atende aos seguintes critérios de selecdo dos
participantes da pesquisa: ser pai/mae ou responsavel de uma crianga com Sindrome de
Down, na faixa etaria de zero a seis anos e residir com a crianca. Sua participacdo ndo é
obrigatéria e a qualquer momento vocé poderd desistir de participar e retirar seu
consentimento. A sua recusa na participacdo ndo trara prejuizo nenhum a vocé, seu filho
ou em sua relacdo com a pesquisadora.

Sua participacao consistira em responder, por meio de entrevista, aos seguintes

questionarios: Questionario Critério Brasil, Questionario sobre as necessidades das
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familias, Questionario de Suporte Social e um roteiro de entrevista semiestruturado
intitulado: “Necessidades, suporte e estimulacdo de familias de criangas com
deficiéncia”. As perguntas ndo serdo invasivas a intimidade dos participantes. As suas
respostas serdo transcritas no momento da entrevista. Todas as informagdes obtidas por
meio dessa pesquisa serdo confidencias, sendo assegurado o sigilo sobre sua
participacdo em todas as etapas previstas no estudo. Diante dessas situagdes, 0s
participantes terdo garantidas pausas nas entrevistas, a liberdade de ndo responder as
perguntas quando a considerarem constrangedoras, podendo interromper a entrevista a
qualquer momento. Serdo retomados nessa situacdo os objetivos a que esse trabalho se
propde e os possiveis beneficios que a pesquisa possa trazer. Em caso de encerramento
das entrevistas por qualquer fator descrito acima, a pesquisadora ira orienta-la e
encaminhé-la para profissionais especialistas e servi¢cos disponiveis, se necessario,
visando o bem-estar de todos os participantes.

Sua participacdo nessa pesquisa auxiliara na obtencdo de dados que poderdo ser
utilizados para fins cientificos, proporcionando maiores informagoes e discussées que
poderdo trazer beneficios para a area da Educacdo Especial, para a construcéo de novos
conhecimentos e para a identificacdo de novas alternativas e possibilidades para as
familias de criancas publico alvo da educacdo especial. A pesquisadora realizara o
acompanhamento de todos os procedimentos e atividades desenvolvidas durante o
trabalho.

Sua participacdo € voluntaria e ndo havera compensacdo em dinheiro pela sua
participacdo. A qualquer momento o (a) senhor (a) pode desistir de participar e retirar
seu consentimento. Sua recusa ou desisténcia ndo lhe trara nenhum prejuizo
profissional, seja em sua relacdo ao pesquisador, a Instituicdo em que trabalha ou a
Universidade Federal de Séo Carlos.

Todas as informacgdes obtidas atraveés da pesquisa serdo confidenciais, sendo
assegurado o sigilo sobre sua participacdo em todas as etapas do estudo. Caso haja
mencdo a nomes, a eles serdo atribuidas letras, com garantia de anonimato nos
resultados e publicacdes, impossibilitando sua identificacéo.

Todas as despesas com o transporte e a alimentacdo decorrentes da sua

participacdo na pesquisa, quando for o caso, serdo ressarcida no dia da coleta. VVocé tera
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direito a indenizagdo por qualquer tipo de dano resultante da sua participacdo na
pesquisa.

Vocé receberd uma via deste termo, rubricada em todas as paginas por vocé e
pelo pesquisador, onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal. VVocé
poderd tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo agora ou a qualquer
momento.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacéo
na pesquisa e concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que
funciona na Pré-Reitoria de Pés-Graduacao e Pesquisa da Universidade Federal
de Sé&o Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal
676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco

eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):
Pesquisador Responsavel: Michelle Roberta Pavao

Endereco: Avenida José Zilioli, nimero 937/Américo Brasiliense-SP
Contato telefonico: (16)999943678 ou (16)33922894

e-mail: pavaomichelle@hotmail.com

Local e data:
Nome do Pesquisador Assinatura do Pesquisador
Nome do Participante Assinatura do Participante
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APENDICE B

Necessidades, suporte e estimulagdo de familias de criancas com

deficiéncia

Dados de identificacéo e aspectos familiares

Responsavel:

Nome:

Idade:

Grau de parentesco com a crianga:
Estado civil:

Nivel de escolaridade:

Profissao:

Turno de trabalho:

Crianca:

Idade da crianca:
Seu filho frequenta a escola? Se sim, qual?

Qutros aspectos:

Com quem a crian¢a mora?
Caso tenha irmaos, qual faixa etaria?

Rotina

1. Como é a rotina da crianca/ familia?

2. O seu filho tem hora certa para realizar as atividades do dia-a-dia? (EX:
brincar, tomar banho, assistir TV, etc).

3. O seu filho tem hora certa para realizar as refeicGes?

4. Qual horario a crianca acorda? E qual horario ela dorme?

5. Qual horério a crianca frequenta a escola/intervencdo precoce ou outros
tipos de atendimentos?

6. Quem acompanha a rotina escolar/ou de atendimentos da crianga? De
que forma?

7. A familia costuma se reunir em alguma refeicdo ou para realizar
atividades com a crianca?

8. Quais as atividades que vocé realiza com seu filho diariamente?

9. Caso a crianga frequente a escola, qual horéario realiza as tarefas para
casa?
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10.  Vocé tem dificuldades no dia a dia em relagdo a rotina do seu filho? Se
sim, quais séo?

11.  Vocé acha que tem algo que poderia ser feito para te auxiliar nessa
questdo? (ex.: servico publico, algum grupo de apoio, projetos, etc).

Estimulacao (fora e dentro de casa)

1. Seu filho recebe ou jé recebeu servicos de estimulacéo precoce?

2. Seu filho frequenta ou frequentou 0 AEE?

3. Seu filho recebe ou recebeu atendimento de profissionais da saude?

4. Seu filho pratica algum esporte?

5. Cite outros tipos de servico que seu filho frequenta ou ja frequentou fora
do ambiente familiar.

6. Que tipos de atividades vocé e seu filho costumam fazer dentro de casa?

7. O que o seu filho faz quando ndo esta na escola ou em atendimentos?

8. Que atividade escolar faz com a crianga?

9. Que tipos de brinquedos e materiais a crianga possui em casa? (Ex:
brinquedos de roda, jogos, faz de conta, brinquedos eletrénicos, brinquedos e jogos
pedagdgicos)

10. Ha recursos de leitura em casa? Se sim, quais?

11. Quiais passeios a crianca costuma realizar?

12. Como é o relacionamento entre os membros familiares e crianga?
13.  Vocé ou demais membros familiares conversam com a crianga?
14.  Vocé estimula a crianca a ouvir e a falar?

Suporte e necessidades

1. Cite suas principais necessidades de informacao.

2. Cite suas principais necessidades de apoio social.

3. Cite suas principais necessidades financeiras.

4. A quem vocé recorre quando necessita de ajuda? Quando VOCé possui
algum problema familiar, quem o/a ajuda?

5. Voceé toma decisdes em relacdo ao seu filho sozinha ou possui ajuda? De
quem?

6. Quais sdo as suas principais necessidades em relacdo aos servigos
oferecidos para seu filho publico alvo da educacéo especial e para a sua familia?

7. Vocé acompanha ou ja acompanhou algum atendimento da crianca? Com
que frequéncia os profissionais te convidam para reunides?

8. Quais medidas e comportamentos vocé toma quando ndo esta satisfeita
com o servi¢o oferecido ao seu filho?

9. Aponte 0s aspectos positivos nos servicos oferecidos para seu filho e sua
familia?

10. Conte como vocé gostaria que fosse um servico de apoio ideal, pensando
nas suas necessidades atuais.
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