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RESUMO: O presente estudo teve por objetivo identificar e comparar as necessidades familiares e o suporte social das familias
de criangas com deficiéncia fisica, sindrome de Down e autismo, na perspectiva das mées. Participaram da pesquisa 60 maes de
criangas com deficiéncia na faixa etdria de 7 meses a 6 anos de idade, que foram divididas em trés grupos: G1(DF) formado por
20 mies de criancas com deficiéncia fisica, G2(SD) formado por 20 mies de criancas com sindrome de Down e G3(A), com 20
mdes de criangas com autismo. A coleta de dados ocorreu nas residéncias das mées e/ou nas dependéncias de uma universidade.
Os instrumentos utilizados como medidas avaliativas foram: o Questiondrio de necessidades familiares (QNF) e o Questiondrio
de suporte social (QSS). A andlise dos dados foi por meio de média e de desvio padrio. Para comparagio dos grupos, foi realizado
teste-t. Como resultados, relacionado as necessidades, identificaram-se diferengas estatisticamente significativas, como, por
exemplo, o G1 apresentou diferengas significativas em relagio ao G2 e G3 nas necessidades financeiras. O G2 frente as necessidades
de apoio e de funcionamento da vida familiar, e G3 no que diz respeito a explicar a situagio do filho e do desenvolvimento do filho.
Com relago ao suporte social, o G2 apresentou maior niimero de pessoas suportivas, seguido do G3 e G1, porém o G1 mostrou-
se mais satisfeito com o tipo de suporte recebido. Conclui-se que o estudo pode contribuir para conhecimento das principais
necessidades e do suporte que as familias de criangas com diferentes deficiéncias possuem.
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ABSTRACT: This study aimed to identify and compare the family needs and social support of families of children with physical
disability, Down Syndrome and Autism from the perspective of the mothers. A total of 60 mothers of children with disability ranging
from 7 months to 6 years of age participated and were divided into three groups: G1 (PD) consisting of 20 mothers of children
with physical disability, G2 (DS) consisting of 20 mothers of children with Down Syndrome and G3 (A) made up of 20 mothers of
children with Autism. Data collection took place in the mothers” homes and/or on the premises of a university. The instruments used
for evaluative measures were: the Family Needs Questionnaire (FNQ) and the Social Support Questionnaire (SSQ). Data analysis
was performed by the mean and standard deviation. A t-test was performed to compare the groups. As for results, related to the
needs, significant statistical differences were identified, as follows: G1 presented significant differences in relation to G2 and G3 with
regard to financial needs. G2 in relation to the needs of support and functioning of family life and G3 with regard to explaining the
situation of the child and child development. Regarding social support, G2 presented a greater number of supportive people, followed
by G3 and G1, but G1 was more satisfied with the type of support received. It was concluded that the study may contribute to the
knowledge of the main needs and support that families of children with different disabilities have.
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1 INTRODUCAO

A familia, independentemente de cultura, de composicio, de classe social ou de pe-
riodo histérico, consiste no primeiro grupo social do qual os seres humanos fazem parte e
estabelecem seus contatos (Szymanski, 2011; Glat, 2012). E por meio das relagdes familiares
que as criangas comecam a compreender o mundo que as cercam, aspecto que favorece o
seu desenvolvimento e a construcio de sua identidade (Glat, 2012). Assim sendo, as familias
tornam-se o principal modelo para os filhos, pois, ao nascer, a crian¢a encontra um ambiente
familiar instituido pelos seus membros (Szymanski, 2011).

Quando os adultos se tornam pais, esse papel oportuniza a transformagao de iden-
tidade, o desejo de acompanhamento e a capacidade de gerar e cuidar do filho, que estd asso-
ciada ao sentimento de gratificagdo psicoldgica. Nesse periodo, os pais reestruturam-se para a
chegada do filho, assim como a relagao conjugal e com os familiares e a comunidade. Inicia-se,
nesse contexto, a identidade de pais e a organizagio familiar para um novo ciclo. No entanto, o
papel parental e o ciclo de vida desses pais podem ser afetados em decorréncia das caracteristicas
dos filhos e, possivelmente, um fato inesperado pode desencadear dilemas, desafios, emogoes e
sentimentos variados (Alexandre & Felizardo, 2009).

Dessa forma, destaca-se a importancia que as familias representam no desenvolvi-
mento do ser humano ao longo da vida, principalmente no que se refere 4 propor¢io de cui-
dados, de estimulos, de interagoes e de ensinamentos. Por esse contexto sofrer diversas trans-
formacoes, as familias de criangas com deficiéncia podem necessitar de maiores apoios, devido
a0 maior envolvimento parental a elas exigido. Pesquisas realizadas no contexto brasileiro tém
produzido dados sobre as varidveis familiares em familias de criancas com deficiéncia, assim

como a importincia de intervencoes nesse tema (Santos, 2014; Spinazola, 2014; Azevedo,
2014; Cia, Gualda, & Christovam, 2015).

Para Dunst (2000), o comportamento de ajuda envolve identificar as necessidades
e as prioridades familiares, assim como seu estilo de funcionamento e os apoios e os recursos
sociais. Assim, ¢é preciso reconhecer as necessidades abrangentes e individuais; além disso, levar
em consideragio que estas estdo em constante mudangas. Por isso, ¢ importante ajudar as fami-
lias a encontrarem os recursos que se encaixam em seu estilo de vida.

Nesse sentido, o estudo de Gualda, Borges e Cia (2013) objetivou problematizar
quais eram os recursos e as necessidades de familias de criangas com deficiéncia. Participaram
dessa pesquisa 12 pais de criangas com deficiéncia matriculadas na pré-escola, os quais ti-
nham poder aquisitivo de médio a médio-baixo. Foram utilizados o Inventdrio de Recursos do
Ambiente Familiar (RAF) e o Questiondrio sobre as Necessidades Familiares (QNF). Os resul-
tados revelaram que os pais promoviam um ambiente estimulador aos filhos, principalmente
no que se refere as tarefas escolares e por meio da preocupagio com os atendimentos na sala
de recursos e em institui¢io. Em relacio as necessidades familiares, os pais indicaram maiores
indices nos quesitos: (a) mais informagoes acerca dos servigos e apoios que seu filho poderd usu-
fruir futuramente, (b) ter 0 acompanhamento de pessoas habilitadas a falar sobre a deficiéncia
do filho, (c) saber explicar a situacdo de seu filho para amigos, criangas, vizinhos, (d) encontrar
servico de apoio social e educativo, (e) financeiramente e (f) ter espago ou alguém para discutir
e encontrar solugdes. Os estudos desenvolvidos por Azevedo (2014), Santos (2014) e Spinazola
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(2014) evidenciaram que as familias de criangas com deficiéncia em idade pré-escolar variaram
em relacio as necessidades e aos recursos presentes no ambiente familiar, dependendo da idade
da crianga. Para cada faixa etdria, supoe-se que as familias vao adquirindo novos conhecimentos
e necessitando de suportes e recursos caracteristicos. Esses estudos também problematizaram
que, possivelmente, o tipo de deficiéncia que a crianga tem influencia no ambiente familiar,
para além da idade dela. Nesses trés estudos, a maioria das amostras era composta por pais,
mies ou responsdveis de criangas com deficiéncia intelectual, deficiéncia fisica ou autismo.

Na maioria dos estudos com familias, que trabalharam com pelo menos uma das
varidveis do presente estudo, houve prevaléncia de grupos especificos, por exemplo, maes de
criangas com paralisia cerebral (Almeida & Sampaio, 2007) e pais de criancas com deficiéncia
intelectual (Barbosa, Pettengill, Farias, & Lemes, 2009). No estudo de Matsukura, Maturano,
Oishi e Borasche (2007), hd uma comparacio entre grupos de pais de criangas com deficiéncia
e desenvolvimento tipico. Os estudos de Spinazola (2014) e Santos (2014) comparam as dife-
rentes faixas etdrias, e o estudo de Gualda et al. (2013) descreve os recursos e as necessidades de
familias de diferentes deficiéncias. Nenhum desses estudos compara varidveis familiares depen-
dendo da deficiéncia da crianca.

Considerando a importincia da familia para o desenvolvimento infantil e que o
conhecimento sobre ela pode embasar intervencoes preventivas, a presente pesquisa teve por
objetivos identificar e comparar as necessidades e o suporte social das familias de criancas com
deficiéncia fisica, sindrome de Down e autismo na perspectiva das maes.

2 M¥£topo
2.1 PARTICIPANTES

Participaram da pesquisa 60 maes de criancas com deficiéncia de zero a seis anos, que
foram divididas em trés grupos (G1, G2 e G3). O G1(DF) foi formado por 20 maes de crian-
cas com deficiéncia fisica; 0 G2 (SD) formado por 20 maes de criancas com sindrome de Down
e 0 G3 (A) formado por 20 maes de criangas com autismo. No G1 (DF), a média de idade das
maes era 33,8 anos. Com relagio ao nivel de escolaridade, a predominéncia, foi Ensino Médio
completo (50%) e Superior completo (25%). Ao que se refere aos filhos, a média de idade foi
de 3,68 anos. Os diagndsticos das criangas eram: paralisia cerebral (60%), deficiéncia fisica
(20%), artrogripose (10%) e mielomeningocele (10%).

No G2 (SD), a média de idade das mies era 36,1. No fator escolarizacio, a maioria
das mies desse grupo tinha Ensino Médio completo (45%) e Ensino Fundamental (30%). A
média de idade dos filhos foi de 3,56. Os diagndsticos das criangas foram todos de sindrome
de Down. No G3 (A), a média de idade das maes era de 36,5. A maioria das maes desse grupo
tinha Ensino Médio completo (50%) e Superior completo (25%). Nesse grupo, a média de
idade dos filhos foi de 4,72 anos e o diagnéstico de todas as criangas era de autismo. Em relacio
a escolarizagio das criangas, nos grupos G1(DF) e G2 (SD), 35% das criangas fazia intervengio
precoce. No G3(A), a metade das criangas frequentava somente a pré-escola.

Ao comparar os dados sociodemograficos entre os trés grupos, verificou-se que a
idade das criangas apresentou diferencas estatisticamente significativas ou com tendéncia a
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diferenga estatisticamente significativa. O grupo de criancas com autismo apresentou maior
idade em comparacio aos outros grupos (SD =t (38) =2,02, p < 0,05; DF =t (38) =1,88, p <
0,1). Nos demais dados sociodemogrificos, nio houve diferencas estatisticamente significativas
entre os grupos.

2.2 LOCAL DE COLETA DE DADOS
A coleta de dados ocorreu nas residéncias das participantes, em uma universidade
publica, em escolas publicas ou em institui¢des de ensino especializadas.

2.3 ASPECTOS ETICOS

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da UFSCar (CAAE:
44754115.2.0000.5504). As mies receberam e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para sua participacio.

2.4 MEDIDAS AVALIATIVAS PARA AS MAES

Questiondrio sobre as necessidades das familias - QNF (Pereira, 1996) - E constituido
por 28 itens, distribuidos em seis topicos: (a) necessidades de informacao; (b) necessidade de
apoio; (c) explicar a outros; (d) servios da comunidade;(e) necessidades financeiras; (f) fun-
cionamento da vida familiar. O total midximo da escala é de 84. As respostas do questiondrio
podem ser dadas entre uma escala de 1 a 3, sendo 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda); 2 (nao
tenho certeza se necessito deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).

Questiondrio de suporte social— QSS (traduzido e validado por Matsukura, Marturano,
& Oishi, 2002) — Tal instrumento foi construido para avaliar o contexto social no qual a fa-
milia est4 inserida. E composto por 27 questées relativas ao suporte emocional ou ao suporte
instrumental. Cada questao solicita duas partes de respostas e fornece dois escores. Na primeira
parte, relaciona o niimero de pessoas que o respondente percebe como fontes de suporte so-
cial, podendo listar até nove possibilidades (ou a opgao “nenhum”) e seu escore é denominado
QSS-N. Na segunda parte, o individuo informa sobre sua satisfagdo com esse suporte, em
escala de seis pontos, fornecendo o escore QSS-S.

2.5 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu em diversos locais, sendo: escolas municipais, trés ins-
tituigoes especializadas e em uma unidade satde escola. Em primeiro lugar, a pesquisa foi
desenvolvida em 34 escolas municipais e em duas instituigoes de ensino especializada. Foram
considerados dados de 15 participantes dessa coleta. Os demais dados foram coletados em dois
locais. Antes de tudo, foi estabelecido contato com a coordenadora de um centro de atendi-
mento especializado, que autorizou a pesquisa, fornecendo lista com nomes e telefones dos pais
que se encaixavam no perfil do estudo, para que, posteriormente, a pesquisadora entrasse em
contato. Na sequéncia, a pesquisadora entrou em contato com uma unidade de satde e recebeu
das responsdveis pelos projetos de intervenc¢io precoce uma lista com nomes e telefones dos pais
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que se encaixavam no perfil da pesquisa. Também foram realizados convites pessoalmente aos
pais e/ou s mies que aguardavam atendimento dos filhos na unidade.

Todas as coletas seguiram o mesmo procedimento, sendo realizadas em forma de
entrevista para preenchimento dos instrumentos. Para alocar as familias nos trés grupos foram
considerados os diagndsticos das criangas disponibilizados nas institui¢oes e apontados pelos
pais nas entrevistas.

2.6 PROCEDIMENTO DE ANALISE DE DADOS

Por meio dos instrumentos (Questiondrio sobre as necessidades das familias,
Questiondrio de Suporte Social) foram obtidos dados quantitativos, os quais foram analisados
usando métodos descritivos (medidas de tendéncia central e dispersdo). Para comparar os da-
dos das familias de criangas com deficiéncia fisica, sindrome de Down e autismo, foi utilizado
o teste-t, considerando a comparagio de dois grupos separadamente (Cozby, 2006; Sampieri,
Collado, & Lucio, 2006). Utilizou-se o nivel de significAncia p<0,1.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO
3.1 NECESSIDADES DAS FAMILIAS
A Tabela 1 compara as necessidades” de informagoes das maes, entre o0 G1 (DF), G2

(SD) e G3 (A).

Média D.r Média D.Pp Média D.r
Escala de necessidades de informagao
G1 (DF) G2 (SD) G3 (A)
Necessito de mais informagées sobre os servicos e os
2,80 0,52 2,65 0,74 2,95 0,22

apoios de que meu filho poderd beneficiar no futuro.

Necessito de mais informagées sobre os servicos
e apoios que presentemente estdo mais indicados 2,70 0,66 2,60 0,82 2,65 0,74
para meu filho.

Necessito de mais informagoes sobre a maneira

. 2,40 0,94 2,65 0,74 2,90 0,30
como a crianga cresce e se desenvolve.
Ne?esslto de mais informagoes sobre a maneira de 230 0.92 2.70 0.66 2,60 0.68
ensinar o meu filho.
Necessno de mais informagées sobre a maneira de 2.5 0.91 2,50 0.76 2,50 0.89
lidar com meu filho.
Necessm? de mais mf.ormagoes sobre a deficiéncia e 215 0.99 1.65 0.74 2.40 0.94
as necessidades especificas do meu filho.
Necessito de mais informagoes sobre a maneira de 1.80 0.95 230 0,80 235 0.93
falar com meu filho.
Total da subescala 2,04 0,53 2,25 0,48 2,26 0,48

Tabela 1. Necessidades de informagoes das mies: comparagio entre G1, G2 e G3
Fonte: Elaboragao prépria.

7 A avaliagao das necessidades das Tabelas 1 a 5 variou entre 1 (nio necessito deste tipo de ajuda); 2 (ndo tenho certeza se necessito
deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).
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Na Tabela 1, necessidades de informagcoes, no que se refere a comparagao entre os
grupos, identificou-se que o G1 (DF), comparado ao G2 (SD), demonstrou uma média com
tendéncia estatisticamente maior com relacio a necessidade de informagdo sobre a deficiéncia e as

especificidades do filho (t (35,3) =1,80, p < 0,1).

Os dados podem indicar que pelo fato de as criancas terem deficiéncia fisica, as maes
necessitavam de mais informagées especificas quanto ao manuseio, posicionamentos e ajus-
tes com equipamentos. No estudo de Fujisawa, Tanaka, Camargo e Sasaki (2009), as mies de
criangas com deficiéncia fisica relataram que tiveram que aprender a lidar com a realizacio de
curativos e cuidados especiais que os filhos demandavam, principalmente apds procedimentos
cirtrgicos. Além disso, acredita-se que, conforme a crianga se desenvolve, tais necessidades vao
sendo alteradas, pensando em estimulos desenvolvimentais, mais especificamente no que se
referem 4 autonomia e & mobilidade, o que pode trazer mais preocupagoes para os pais.

O G2 (SD), em contrapartida, apresentou média com tendéncia estatisticamente
maior que o G1 (DF), no seguinte item: necessito de mais informagcoes sobre a maneira de falar
com meu filho (t (39,9) =1,79, p < 0,1). As criancas com SD apresentam um atraso intelectu-
al, de linguagem, assim como algumas dificuldades na fala, ocasionando, dessa maneira, um
vocabuldrio reduzido e dificuldades de compreensao (Bissoto, 2005). Essas caracteristicas de-
mandam habilidades por parte dos pais para manter maiores niveis de interagoes com os filhos,
tal como se comunicar de uma forma que os filhos consigam compreender. Uma estratégia que
poderia ser dada aos pais seria a utilizagio de comandos simples e objetivos (Millam, Spinazola,

& Orlando, 2015).

O G3 (A) apresentou média estatisticamente maior (ou com tendéncia estatistica-
mente maior), em comparagio com G1 (DF) nos fatores: (a) necessito de mais informagoes sobre
a maneira de falar com meu filho (t= (38) 1,84, p < 0,1), e (b) necessito de mais informagoes sobre
a maneira como a crianga cresce e se desenvolve (t= (23,0) 2,26, p < 0,05). Individuos com autis-
mo ou Transtorno do Espectro Autista (TEA) apresentam dificuldades em padrées comporta-
mentais, interagio e comunicacio (Desen, Braz, 2014). Por esse motivo, levanta-se a hipdtese
de que, assim como as maes de criangas com SD, as com filhos com autismo também podem
apresentar maiores necessidades para manter padroes de interagoes, por isso a necessidade do
modo como falar com o filho, assim como aumento da necessidade para saber mais sobre o
desenvolvimento infantil. Talvez mesmo as criancas com deficiéncia fisica, que tenham com-
prometimento da linguagem, os pais veem como maior necessidade as questoes que permeiam
o desenvolvimento fisico dos filhos.

O G3 (A) apresentou média com tendéncia estatisticamente maior, comparado ao
G2 (SD) no fator: (@) necessidade de mais informagoes sobre os servigos e os apoios de que meu filho
poderd beneficiar no futuro (t= (22,3)1,76, p < 0,1). O G3 (A) é formado por maes com filhos
um pouco mais velhos o que tende a apontar que as mies ji comegam a se preocupar com mais
énfase com o que o filho conseguira fazer, principalmente no que tange a escolarizagao deles.

A Tabela 2 compara as necessidades de apoio das maes, entre 0 G1 (DF), G2 (SD)
e G3 (A).
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Média D.P Média D.P Média D.P

Escala de necessidades de apoio
Gl (DF) G2 (SD) G3 (A)

Necessito de mais oportunldad.es para me encontrar 2,45 0.89 2,60 0.82 2.0 0.89
e falar com os pais de outras criancas deficientes.
Necessito de mais tempo para mim. 2,40 0,94 2,65 0,74 2,40 0,88
Gostaria de me encontrar regularmente com um
conselheiro (médico, psicélogo, assistente social) 2,30 0.92 2.5 0.85 2,10 0.97
com quem possa falar sobre os problemas que a
deficiéncia do meu filho coloca.
Necessito de informagées escritas sobre os pais das
criangas quem tém os mesmos problemas como meu 2,05 1,00 2,25 0,85 1,95 1,00
filho.
Necessito de mais tempo para falar com os professo- 1.90 102 2,10 0.97 1,90 0.97
res e terapeutas do meu filho.
Necessito de ter mais amigos com quem conversar. 1,85 0,99 2,20 0,95 1,65 0,87

Necessito de ter alguém da minha familia com quem
possa falar mais sobre os problemas que a deficiéncia 1,70 0,98 2,35 0,87 1,80 0,89
do meu filho coloca.

Total da subescala 1,79 0,59 2,01 0,48 1,70 0,61

Tabela 2. Necessidades de apoio das mies: comparagio entre G1, G2 ¢ G3

Fonte: Elaboragao prépria.

Na Tabela 2, necessidades de apoio, na comparagao entre os grupos, o G2 (SD) apre-
sentou média estatisticamente maior que o G1 (DF), no seguinte item: necessito de ter alguém
da minha familia com quem possa falar mais sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho
coloca (t (38) =2,21, p < 0,05).

Ao comparar 0 G2 (SD) e 0 G3 (A), o G2 demonstrou uma média com tendéncia
estatisticamente maior nos seguintes itens: (a) necessito de ter alguém da minha familia com quem
possa falar mais sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho coloca (t= (38)1,96, p < 0,1); (b)
necessito de ter mais amigos com quem conversar (t= (38)1,90, p < 0,1), e (c) no total da subescala

de apoio (t= (35,9)1,78, p < 0,1).

Os resultados podem indicar que o G2 (SD), em comparacio ao G1 (DF) e ao
G3 (A), deve estar necessitando de maior apoio em diversas dreas, o que tende a aumentar a
necessidade de ter alguém para conversar. Henn, Piccinni e Garcias (2008) salientam sobre a
importincia de programas de intervencio e prevengio para as familias de criancas com SD,
principalmente nos primeiros anos de vida. Esses dados também podem ter relagio com as ne-
cessidades de ajuda no funcionamento da vida familiar (vide Tabela 6). O G2 (SD) ¢ o grupo
que mais precisa de ajuda com relagao a necessidade nesse quesito e, principalmente, no que
tange a0 apoio mutuo entre os membros familiares em situagdes dificeis, o que tende a aumen-
tar a necessidade de apoio, essencialmente com relacio a ter pessoas da familia para conversar.

Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v.24, n.2, p.199-216, Abr.-Jun., 2018 205



SPINAZOLA, C. C. et al.

A Tabela 3 compara a necessidade de ajuda para explicar aos outros sobre a situagao

do filho entre G1 (DF) G2 (SD) e G3 (A).

Média D.r Média D.p Média D.r

Escala de necessidades de explicar a outros

G1 (DF) G2 (SD) G3 (A)

Fator 3- Explicar a outros

Necessito de ajuda para saber como responder quando
amigos, vizinhos ou estranhos me fazem perguntas 1,90 1,02 1,25 0,64 1,75 0,97
sobre a situagao do meu filho.

Necessito de ajuda para explicar a situagio do meu

. 1,80 1,00 2,00 0,97 2,05 1,00
filho a outras criangas.
NeCCSflto de mais ajuda sobre: a forma de explicar a 1.65 0.93 1,60 0.88 215 0.93
situacao do meu filho aos amigos.
O meu marido pr.ec1sa’de ajuda para compreender e 1.40 0.68 170 0,98 1,60 0.82
aceitar melhor a situagio do nosso filho.
Total da subescala 1,35 0,57 1,26 0,48 1,50 0,55

Tabela 3. Necessidades de explicar aos outros: comparagio entre G1, G2 e G3
Fonte: Elaboracio prépria.

Na Tabela 3, explicar aos outros, constatou-se que o G1 (DF), comparado ao G2
(SD), demostrou uma média estatisticamente maior no seguinte quesito: necessito de ajuda para
saber como responder quando amigos, vizinhos ou estranhos me fazem perguntas sobre a situagio do
meu filho (t (31,8) =2,41, p < 0,05). De fato, muitas criancas com deficiéncia fisica fazem uso de
equipamentos especiais ou possuem dificuldades motoras aparentes, o que ocasiona perguntas
frequentes sobre a sua deficiéncia e demanda dos pais habilidades sociais para lidar com essas
situagoes.

O G3 (A) apresentou média com tendéncia estatisticamente maior, em comparacio
a0 G1(DF) com rela¢do a necessidade de mais ajuda sobre a forma de explicar a situacio do filho
aos amigos (t= (38) 1,69, p< 0,1). Esse resultado pode ser um indicativo da preocupagio das
mies em explicar de uma maneira que os amigos compreendam sobre as questoes caracteristicas
do autismo, como comportamentos estereotipados e falta de interagao social. Em um estudo de
Silva e Chaves (2014), as mies revelaram que evitavam sair com os filhos, em decorréncia dos
comportamentos deles, pois assim nao precisavam explicar a situacao dos filhos. Nesse ponto,
destaca-se a importancia de ajuda profissional a essas maes para lidar com os comportamentos
dos filhos e aumento de habilidades sociais para explicar quando solicitadas. A pesquisa de
Grifhich, Hastings, Nash e Hill (2010), ao comparar grupos de maes que possufam filhos com
sindrome de Down, deficiéncia intelectual de diversas causas e autismo, revelou que as maes de
criangas com autismo possuiam uma visio menos positiva dos filhos e maior nivel de estresse.
Lyons, Leon, Phelps e Dunleavy (2010) indicaram que o grau de severidade da deficiéncia ou
transtornos ¢ um fator que impacta no estresse parental. Tal varidvel nao foi investigada no
presente estudo, mas pode ter influenciado nos resultados apresentados.
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A Tabela 4 compara as necessidades de ajuda quanto aos servigos da comunidade

entre G1 (DF), G2 (SD) e G3 (A).

Média D.P Média D.P Média D.P
Escala de necessidades de servigos da comunidade
das familias G1 (DF) G2 (SD) G3 (A)
Necessito de ajuda para encontrar um servigo de 2.20 1,00 2,40 0.82 2,05 0.94

apoio social e educativo para o meu filho.

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 perfodos 2,10 1,02 2,00 0,97 2,25 0,97
curtos, e que esteja habilitado para assumir essa

responsabilidade.

Necessito de ajuda para encontrar um médico que

me compreenda e compreenda as necessidades do 2,10 1,02 1,70 0,98 2,20 0,95
meu filho.
Total da subescala 1,64 0,55 1,50 0,58 1,71 0,59

Tabela 4. Necessidades de servigos da comunidade: comparagio entre G1, G2 ¢ G3

Fonte: Elaboracio prépria.

Sobre a Tabela 4, servigos da comunidade, nota-se que nao houve diferengas significa-
tivas entre os grupos, porém G1 (DF), G2 (SD) e G3 (A) apresentaram necessidades de ajuda
para encontrar um servigo de apoio social e educativo para o filho e mostraram necessidades
de ajuda para encontrar um servico que quando tiverem necessidade (descansar, ir ao cinema,
a uma festa, etc.) fique com os filhos, por periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir
essa responsabilidade. O G1 (DF) e G3 (A) revelaram também mais necessidades de ajuda para
encontrar um médico que compreenda as maes e os filhos.

Os resultados apontam sobre a questdo da necessidade da oferta de apoio as familias.
Messa et al. (2005) relatam que, apds o nascimento dos filhos com deficiéncia, as atividades
de lazer predominantes no grupo familiar eram: visitas a parentes, assistir TV e ouvir msica,
e poucas eram as atividades em ambientes socializadores, principalmente em decorréncia da
saude fragil dos filhos, as restrigoes quanto atividades, a falta de dinheiro e locais adequados.

De maneira geral, as necessidades de servigos da comunidade podem apontar para o
fato da caréncia da oferta de servicos adequados aos pais e aos filhos, o que gera essa demanda
aumentada com relacdo a ajuda para encontrd-los. Percebe-se, portanto, que, para que estas
venham a ser supridas, é fundamental que sejam dadas respostas no 4mbito macrossistémico,
como politicas publicas que subsidiem as familias na garantia de servigos para todos os mem-
bros (Bronfenbrenner, 2011).

A Tabela 5 compara as necessidades financeiras das maes entre G1 (DF), G2 (SD) e
G3 (A).
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Média D.P Média D.P Média D.P

Escala de necessidades financeiras
G1 (DF) G2 (SD) G3 (A)

Necessito de mais ajuda no pagamento de despe-
sas como: allme/nta.gao, culdjados médicos, trlans— 2,50 0.89 2,00 1,02 2,05 0.94
portes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, prétese
auditiva, méquina Braille, etc.).
Nec.essno de mais :?)uda para obter o materlal. ou 2.40 0.94 1.40 0,82 1.30 0.73
equipamento especial de que meu filho necessita.
Necesmfo de mais a')ulda para pagar a servigos de 2,00 1.02 1.95 1,00 2,00 1,02
colocagio tempordria.
Necessito de mais ajuda para pagar despesas com:
terapeutas, estabelecimento de educagio especial 1,90 1,02 1,85 0,99 2,20 0,95
ou outros servicos de que meu filho necessita.
Total da subescala 1,82 0,57 1,43 0,58 1,51 0,56

Tabela 5. Necessidades financeiras: comparagio entre G1, G2 e G3
'Servigos mencionados no segundo item da Tabela 4

Fonte: Elaboracio prépria.

Com relagdo a Tabela 5, necessidades financeiras, o G1 (DF) comparado com G2
(SD), apresentou uma média estatisticamente maior, em relagio aos seguintes itens: necessito
de maior ajuda para obter o material ou equipamento especial de que meu filho necessita (t (38)
=3,58, p < 0,001) e rotal da subescala de necessidades financeiras (t (38) =2,14, p < 0,05). Entre
G1 (DF) e G3 (A), percebeu-se que o G1 (DF) apresentou média estatisticamente maior que o
G3 (A), nos seguintes itens: necessito de ajuda para obter o material ou equipamento de que o filho
necessita (t= (35,8) 4,12, p < 0,001) e no total da subescala financeira (t= (38) 1,73, p < 0,05).
Esses dados demostram que, devido as necessidades de cadeira de rodas, andadores, 6rteses e
outros materiais e equipamentos, as familias acabam tendo aumento nas despesas financeiras,
visto que o sistema publico ainda nio consegue sanar todas as demandas relacionadas a essas
necessidades (54 & Rabinovich, 2006; Fujisawa et al., 2009).

A Tabela 6 compara as necessidades de ajuda no funcionamento da vida familiar das

maies, entre G1 (DF), G2 (SD) e G3 (A).
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Escala de necessidades do funcionamento da Média D.p Média D-P Média D-P
vida familiar G1 (DF) G2 (SD) G3 (A)

A nossa familia necessita de zlt)uda para discutir 1.45 0.82 1.85 0,99 1.80 0,95
problemas e encontrar solugoes.

A nossa familia necessita de ajuda para encontrar

formas de, nos momentos dificeis, nos apoiarmos 1,45 0,75 1,95 1,00 1,70 0,92

mutuamente.

A nossa familia necessita de ajuda para decidir
quem fard as tarefas domésticas, quem tomard 1,15 0,49 1,45 0,82 1,25 0,64
conta das criangas e outras tarefas familiares.

Total da subescala 1,09 0,50 1,42 0,67 1,30 0,59

Total da escala 1,99 0,49 2,07 0,40 2,05 0,47

Tabela 6. Necessidades de funcionamento da vida familiar: comparacao entre G1, G2 e G3

Fonte: Elaboracio prépria.

Nota: A avaliagio das necessidades variou entre 1 (ndo necessito deste tipo de ajuda); 2 (ndo tenho certeza se
necessito deste tipo de ajuda) e 3 (necessito deste tipo de ajuda).

Na Tabela 6, funcionamento da vida familiar, G2 (SD) apresentou média com ten-
déncia estatisticamente maior que o G1 (DF), nos seguintes itens: (a) a nossa familia necessita
de ajuda para encontrar forma de, nos momentos dificeis, nos apoiarmos mutuamente (t (38) =1,78,
2<0,1) e (b) e no total da subescala de funcionamento da vida familiar (t (35,2) =1,76, p < 0,1).
Esses dados podem ser um indicativo de que essas familias estao passando por fases de reajustes
familiares, por se tratarem de criangas pequenas ainda.

Desse modo, salienta-se a importincia de apoio psicolégico com relagao a aceitagao
dos filhos, visto que estes podem causar problemas no funcionamento da vida familiar como
observado no G2 (SD). Além disso, a sindrome de Down tem um fendtipo especifico, que
pode ser um fator que contribui para a estigmatizagio. As caracteristicas da pessoa, tanto ex-
ternas quanto internas, podem exercer influéncias na forma como as outras pessoas lidam com
elas; dessa forma, afetam o contexto, as experiéncias e as relagoes que acontecem ao longo do
tempo (Martins & Szymanski, 2004). Portanto, levanta-se a hipétese que familias de criancas
com deficiéncia que possuam caracteristicas bem especifica e maior visibilidade na sociedade
como a SD podem ter uma maior necessidade de ajuda com aceitagao da crianga, o que influ-
éncia nas relagoes familiares, principalmente entre o casal.
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3.2 SUPORTE SOCIAL DAS FAMILIAS
A Tabela 7 compara o niimero e a média de pessoas que ofereciam suporte social

entre G1 (DF), G2 (SD) e G3 (A).

Questiondrio de Suporte Total de pesso- Total de Total de
Social as suportivas ST pessoas i pessoas ‘1
Média suportivas Média suportivas Média
Gl
(DF) G2 (SD) G3 (A)
Yoce acha que é parte importante da 46 230 55 275 & 3.10
vida de quais pessoas.
Quem vocé sente que gosta de voceé 43 215 56 2.80 56 2.80
verdadeira e profundamente.
Com quem vocé realmente pode contar
para ouvi-la quando vocé precisa 39 1,95 39 1,95 35 1,75
conversar.
Quczm vocé acha que realmente aprecia 37 1.85 43 215 43 215
vocé como pessoa.
Com quem vocé Pode re{ilmente contar 36 1.80 36 1.80 34 170
quando vocé precisa de ajuda.
Quem aceita vocé totalmente, incluin- 33 1.65 35 175 33 165

do o que vocé tem de melhor e de pior.

Com quem vocé pode contar para preo-
cupar-se com vocé independentemente 32 1,60 34 1,70 32 1,60
do que esteja acontecendo com vocé.

Com quem vocé pode contar para dar
sugestdes Uteis que ajudam vocé a nio 31 1,55 32 1,60 32 1,60
cometer erros.

Com quem vocé pode ser totalmente

A 30 1,50 40 2,00 26 1,30
vocé mesma.
Quem vocé acha que poderia ajudar
se morresse um parente seu, muito 29 1,45 43 2,15 33 1,65

préximo.

Com quem vocé realmente pode contar
para ouvir vocé quando vocé estd muito 28 1,40 27 1,35 29 1,45
brava com alguém.

Com quem vocé poderia realmente
contar para ajudar caso vocé fosse 27 1,35 27 1,35 29 1,45
despedida do emprego.

Com quem vocé realmente pode contar
para distrai-la de suas preocupagées 27 1,35 24 1,20 26 1,30
quando vocé se sente estressada.

Quem ajuda vocé a sentir que vocé
verdadeiramente tem algo positivo que 27 1,35 35 1,75 31 1,55
pode ajudar os outros.

Quem vocé acha que a ajudaria se um
bom amigo seu tivesse sofrido um aci-
dente de carro e estivesse hospitalizado
em estado grave.

27 1,35 27 1,35 33 1,65

Com quem vocé pode realmente contar
para ajudé-la a sentir-se melhor quando 26 1,30 29 1,45 28 1,40
vocé estd deprimida.
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Quem vocé acha que poderia ajudar se
vocé fosse casada e tivesse acabado de 25 1,25 26 1,30 32 1,60
se separar.

Com quem vocé pode conversar fran-
camente sem ter de se preocupar com 25 1,25 27 1,35 28 1,40
o que diz.

Com quem vocé pode realmente contar
para apoid-la em decis6es importantes 22 1,10 34 1,70 25 1,25
que vocé toma.

Com quem vocé pode realmente contar

para ajudd-la se uma pessoa que vocé

pensou que era um bom amigo insul- 22 1,10 25 1,25 27 1,35
tou vocé e disse que ndo queria ver vocé

novamente.

Quem vai confortar e abragar vocé
quando vocé precisar disso.

21 1,05 38 1,90 34 1,70

Com quem vocé pode contar para lhe
dizer delicadamente que vocé precisa 21 1,05 25 1,25 27 1,35
melhorar em alguma coisa.

Com quem vocé poderia realmente

contar para ajudd-la a sair de uma crise,

mesmo que para isso essa pessoa tivesse 20 1,00 28 1,40 27 1,35
que deixar seus proprios afazeres para

ajudar vocé.

Com quem vocé realmente pode contar
para ajudé-la a ficar mais relaxada 20 1,00 22 1,10 26 1,30
quando vocé estd sob pressio ou tensa.

Com quem vocé pode realmente contar
para consold-la quando estd muito 20 1,00 20 1,00 27 1,35
contrariada.

Com quem vocé pode contar para ouvir
seus sentimentos mais intimos de forma 19 0,95 25 1,25 24 1,20
aberta e sem criticar vocé.

Com quem vocé pode realmente contar
ara ajudd-la a se sentir melhor quando
dé-1 t 1h d

D 18 0,90 18 0,90 25 1,25
vocé estd muito irritada e pronta para
ficar brava com qualquer coisa.
Total da escala 751 37,5 870 43,5 864 43,2

Tabela 7. Ntumero e média de pessoas que ofereciam suporte social em variadas situagoes de vida: com-
p q p ¢
paracio entre G1, G2 e G3

Fonte: Elaboracio prépria.

Como mostram os dados da Tabela 7, o G1 (SD) apresentou menor niimero de
pessoas suportivas, seguido do G3 (A) e G2 (DF). Nos trés grupos, os aspectos de vida aos
quais as familias apresentaram maiores indices de pessoas suportivas foram: (a) vocé acha que ¢
parte importante da vida de quais pessoas e (b) quem vocé sente que gosta de vocé verdadeira e
profundamente. Na sequéncia, o G1 (DF) apresentou maior média no fator que diz respeito as
pessoas que realmente as maes podem contar para ouvi-las quando precisam conversar. O G2
(SD) e 0 G3 (A) mostraram maiores médias com relagio ao suporte social no quesito de apre-
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sentarem mais pessoas que as apreciam. O G2 (SD) também demostrou média alta com relagio
as pessoas suportivas diante de uma situagao de falecimento de algum parente muito préximo.

Em relagao a comparagio entre os grupos, entre o0 G1 (DF) e G2 (SD), o G2 (SD)
apresentou uma média estatisticamente maior (ou com tendéncia estatisticamente maior),
quando comparado ao G1 (DF), nos seguintes fatores: (a) quem vai confortar e abracar vocé
quando vocé precisar disso (t (26,4) = 2,28, p < 0,05); (b) quem vocé acha que poderia ajudar se
morresse um parente seu, muito proximo (t (32,6) = 1,71, p < 0,05); e (c) com quem vocé pode
realmente contar para apoid-la em decisoes importantes que vocé roma (t (22,7) = 1,80, p < 0,1).

Entre o G1 (DF) e G3 (A), os dados apontaram que o G3 (A), comparado ao G1
(DF), apresentou média estatisticamente maior nos itens: (a) vocé acha que é parte importante
da vida de quais pessoas (t (38) = 1,78, p < 0,05); e (b) quem vai confortar e abragar vocé quando
vocé precisar disso (t (38) = 2,89, p < 0,05). J4, entre 0 G2 (SD) e 0 G3 (A) nao houve diferengas

significativas.

Percebeu-se que no houve muitas diferengas significativas na comparagao entre os
grupos. No entanto, notou-se que o G2 (SD) e G3 (A) apresentaram maior nimero de pes-
soas suportivas, assim como média estaticamente maior comparado ao G1 (DF) nos itens
que apresentaram diferencas significativas. No estudo de Almeida e Sampaio (2007), que foi
realizado somente com maes de criangas com Paralisia Cerebral, o suporte social variou com
relacdo a idade das maes, idade dos filhos e em funcio do nivel de autonomia da crianca. No
entanto, quanto mais movimenta¢io autbnoma os filhos possufam, mais percep¢io de suporte
social com relagdo as atividades sociais as maes relataram, comparados as maes cujos filhos
tinham menor nivel de movimentagao independente. Dessa maneira, esses resultados podem
ser um indicativo de que as criancas, tanto pela deficiéncia como pela idade no G1 (DF), sdo
mais dependentes das maes, fato que faz com que as maes tenham menos tempo para realizar
atividades sociais e, em decorréncia disso, elas também tenham menor ndmero de pessoas que
lhes dao apoio social. Ressalta-se, portanto, a necessidade da maximizacio do suporte social
com essas maes, seja de profissionais, de familiares, de servigos de satide e da comunidade que
possam ir até a residéncia da familia, visto que esse maior nivel de dependéncia da crianga afeta
as condicoes das maes de manterem com frequéncia as atividades sociais.

A Tabela 8 compara o grau de satisfagio com o suporte social recebido entre o G1
(DF), G2 (SD) e G3 (A). Como os itens da escala de suporte social estao contidos na Tabela
7, na integra, a Tabela 8 focard apenas nos itens que apresentaram diferengas estatisticamente
entre 0s grupos.

i1 D.p Média D.P Média D.P
Questiondrio de Suporte Social Média
G1 (DF) G2 (SD) G3 (A)
Com quem vocé pode ser totalmente vocé 6.00 0,00 575 112 5.40 131
mesma.
Com quem vocé pode realmente contar para
ajudd-la a se sentir melhor quando vocé estd 590 031 505 1,60 5.65 114

muito irritada e pronta para ficar brava com
qualquer coisa.
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Com quem vocé poderia realmente contar para
ajudar caso vocé fosse despedida do emprego.

5,75 1,12 4,85 2,08 5,40 1,27

Com quem vocé pode contar para ouvir seus
sentimentos mais intimos de forma aberta e 5,50 1,39 4,35 1,81 5,40 1,53
sem criticar vocé.

A P
Quem vocé acha que a ajudaria se um bom

amigo seu tivesse sofrido um acidente de carro 515 1,78 5,95 0,22 5,50 1,28
e estivesse hospitalizado em estado grave.
Total da escala 5,63 0,70 5,36 0,95 5,54 0,83

Tabela 8. Grau de satisfacio do suporte social recebido: comparagio entre G1, G2 ¢ G3
Fonte: Elaboragao prépria.

Nota = A pontuagio variou entre 1(muito insatisfeito), 2 (razoavelmente insatisfeito), 3 (um pouco insatisfeito), 4
(um pouco satisfeito), 5 (razoavelmente satisfeito) e 6 (muito satisfeito). Considerou-se a média de 5,90 como nota
de corte. Na tabela, foram mantidas as questoes que apresentaram diferengas significativas entre G1, G2 e G3.

Ao comparar os grupos com relagdo a satisfagio com suporte recebido, o G1(DF)
apresentou um grau de satisfacio estatisticamente maior (ou com tendéncia estatisticamente
maior), quando comparado ao G2 (SD), nos itens: (@) com quem vocé poderia realmente contar
para ajudar caso vocé fosse despedida do emprego (t1(29)= 1,70, p < 0,1); (b) com quem vocé pode
contar para ouvir seus sentimentos mais intimos de forma aberta e sem criticar vocé (¢(35,6)= 2,24,
p < 0,05); e (c) com quem vocé pode realmente contar para ajudd-la a se sentir melhor quando
vocé estd muito irvitada e pronta para ficar brava com qualquer coisa (t(20,3)= 2,32, p < 0,05).
O G2 (SD), quando comparado ao G1 (DF), apresentou um grau de satisfagdo com tendéncia
estatisticamente maior no item: (a) quem vocé acha que a ajudaria se um bom amigo seu tivesse
sofrido um acidente de carro e estivesse hospitalizado em estado grave (t (19,5) = 1,98, p < 0,1).

Ao comparar o grau de satisfagio entre as maes do G1 (DF) e G3 (A), verificou-se
que o G1 (DF) apresentou média estatisticamente maior no item: com quem vocé pode ser total-
mente vocé mesma (t (19,0) =2,04, p < 0,05). No que se refere na comparagio entre G2 (SD) e
G3 (A), os dados mostraram que o G3 (A) apresentou uma média estaticamente maior, quando
comparados ao G2 (SD) no seguinte item: com quem vocé pode contar para ouvir seus sentimentos
mais intimos de forma aberta e sem criticar vocé (t (36,9) =1,97, p < 0,05).

Os dados apontam que, apesar do G1 (DF) contar com um niimero menor de pes-
soas suportivas (vide Tabela 7), é o grupo com maior grau de satisfagio quanto ao suporte re-
cebido. Esses resultados podem indicar que o G1 (DF) apresenta mais qualidade no apoio que
recebe, sendo observado, por exemplo, que, em situagoes de desemprego, situagdes de irritagao,
conversa e intimidade, ele apresentou média estatisticamente maior comparado ao G2 (SD)
e G3 (A). O G2 (SD) mostrou-se menos satisfeito com suporte social recebido. Esses dados
podem confirmar o fato de os pais estarem com mais dificuldades em relagio as caracteristicas

fisicas do filho com SD.

No estudo de Matsukura et al. (2007), destaca-se a importincia de intervengdes para
ampliagio das redes de apoio, salientando sobre programas que visem a compreensio sobre a
adequagio e a satisfagdo com suporte social recebido. Mais qualidade no suporte social pode
acarretar uma ampliacio dos sistemas de rede social, que vao influenciar o desenvolvimento da
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crianga, que, muitas vezes, ndo mantem a relacio direta com as pessoas que estabelecem a ajuda
aos pais (Martins, Szymanski, 2004; Poletto, Koller, 2008).

4 ConNcLusAo

Este estudo revelou que as maes mesmo com filhos com diferentes deficiéncias apre-
sentaram aspectos parecidos. Esse fato mostra que as mies passam por situagdes e vivéncias
muito semelhantes. Contudo, por meio da comparacio entre os grupos, identificou-se, por
exemplo, que maes de criangas com deficiéncia fisica (G1) possuem maiores necessidades fi-
nanceiras e uma menor quantidade de pessoas suportivas com quem podem contar. O G2 (SD)
apresentou necessidade de apoio, assim como uma ajuda no funcionamento da vida familiar.
O G3 (A) apresentou necessidades quanto a forma de explicar a situacio dos filhos a socieda-
de e estabelecer comunicagio com os filhos. Esses dados trazem subsidios importantes para a
implementacio de politicas e programas de apoio frente as varidveis estudadas, para que assim
cada vez mais se possa oferecer apoio a essas familias desde o nascimento da crianga, com vistas
a diminui¢io dos impactos sob todos os membros familiares.

Ademais, constatar as necessidades e o suporte social possibilita pensar em estudos
futuros com familias com diferentes diagnésticos, no sentido de levé-las a reconhecer os recur-
sos externos a elas e os apoios necessdrios para lidar com as dificuldades da vida em familia.
Acredita-se que este estudo pode contribuir para o conhecimento acerca de familias de criangas
com deficiéncia, assim como podera subsidiar futuras pesquisas de intervengio para minimiza-
¢ao das necessidades familiares, aumento do suporte social e da estimulagao e da interagio entre
pais e filhos da faixa etdria abordada.

Como limita¢io do estudo, ressalta-se a importancia de ampliagao das amostras em
cada grupo, assim como abordar a comparagio com maes de criangas com deficiéncias senso-
riais, atraso no desenvolvimento e diferentes niveis de deficiéncia dos filhos.
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