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APRESENTACAO

A coletdnea Servicos de saude no Brasil: Experiéncias exitosas e desafios
contemporaneos € composta por 25 (vinte e cinco) capitulos produtos de pesquisa, reviséo
integrativa, relato de experiéncias, relato de caso, dentre outros.

Os textos dessa coletanea colocam em evidéncia o Sistema Unico de Saide — SUS,
seus desafios e possibilidades na atual conjuntura. Assim, o primeiro capitulo, discute a
necropolitica e o SUS. O segundo, apresenta a experiéncia com assisténcia a gestantes na
Estratégia Saude da Familia. O terceiro, por sua vez, apresenta a experiéncia com trabalho
remoto durante da pandemia de Covid-19.

O quarto capitulo, apresenta a experiéncia do atendimento remoto em uma Farmacia
Escola. O quinto, por sua vez apresenta os resultados da revisdo integrativa acerca da
implantacédo do processo de acreditagdo nas instituicdes de saude. Ja o sexto capitulo,
discute o processo de auditoria em salde para a gestao da qualidade dos servigcos de
saude.

O sétimo capitulo, apresenta a experiéncia de implanta¢des das barreiras sanitarias
nas acdes de enfrentamento da pandemia de Covid-19. O oitavo capitulo, por sua vez
discute as estratégias adotadas pela equipe de Enfermagem para a seguranca do paciente
na administragdo de medicamentos. Ja o nono capitulo, discute a atuagdo do enfermeiro
na prevencdo da progressao da doenca renal.

O décimo capitulo, discute a forma como a equipe de Unidade de Terapia Intensiva
enfrenta os dilemas éticos de pacientes terminais. O décimo primeiro capitulo discute o
controle de qualidade de suplementos alimentares a base de plantas medicinais. Ja o
décimo segundo, discute o luto e isolamento social no contexto da pandemia de Covid-19
junto aos idosos.

O décimo terceiro capitulo, discute os sinais de alerta de violéncia doméstica entre
a populagéo idosa. O décimo quarto capitulo, por sua vez discute os fatores associados a
violéncia sexual contra adolescentes escolares. O décimo quinto, discute a importancia da
equipe de enfermagem no cuidado humanizado perinatal em tempos de pandemia.

O décimo sexto capitulo, coloca em evidéncia a aplicabilidade da metodologia
Lean nos servigos de salude (Lean Healthcare). O décimo sétimo, por sua vez discute a
contribuicdo histérica da maternidade S&o Vicente em Teresina ao pioneirismo em sadde.
Ja o décimo oitavo apresenta os resultados da pesquisa acerca dos desafios e perspectivas
do primeiro emprego do Técnico em Enfermagem.

O décimo nono capitulo, discute o papel do Psic6logo no acompanhamento a
familias com alunos com Sindrome de Down. O vigésimo capitulo, por sua vez, apresenta
a experiéncia extensionista em instituicbes da atencdo basica através do treinamento de

profissionais em primeiros socorros. Ja o vigésimo primeiro capitulo, que analisa o impacto



da pandemia de Covid-19 no processo de aprendizagem de escolares nos anos iniciais de
alfabetizacéo.

O vigésimo segundo capitulo, analisa as concepgdes vinculadas as normativas e
estratégias vinculadas a atencdo a saude da Populacdo em situagdo de rua. O vigésimo
terceiro capitulo, por sua vez, discute os determinantes sociais vinculados a populagéo em
situacdo de rua. Ja o vigésimo quarto, apresenta a experiéncia da atuacgéo fisioterapéutica
em cuidados paliativos. E finalmente o vigésimo quinto, um relato de caso acerca da
ligadura de veia cava inferior em paciente vitima de perfuragdo por arma de fogo.

E nesse contexto, que convidamos leitores a conhecer as pesquisas, experiéncias
e analises e produzir novas reflexdes acerca dos espacos sOcio-ocupacionais na atual

conjuntura.

Soraya Araujo Uchoa Cavalcanti
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CAPITULO 19

APOIO PSICOLOGICO AS FAMILIAS DE ALUNOS
COM SINDROME DE DOWN GAP DA REPARTICAO
MUNICIPAL DE EDUCAGAO DO LOBITO

Data de aceite: 01/08/2022
Data de submissdo: 07/07/2022

Isabel de Fatima Manjolo
Psicéloga Clinica

Paulo Alves

RESUMO: E nosso interesse estudar o apoio
psicoldgico das familias de alunos com Sindrome
de Down. Internacionalmente, o desenvolvimento
social e cientifico para o aperfeicoamento do
sistema de acgbes dirigidas a elevar a qualidade
de vida e a educacdo das criancas e de suas
familias constitui uma prioridade. E Angola néao
foge aregra, procurando, em Universidades e ndo
s6, desenvolver estudos sobre as pessoas com
incapacidades, a funcdo educativa da familia, a
incorporacao social e redes de apoio, promover
palestras, sessbes de aconselhamento as
familias. Dai o levantarmos o seguinte problema:
como apoiar as familias de alunos com Sindrome
de Down? E, pois, nosso objectivo geral: Criar
estratégias de apoio e orientagcdo psicologica
as familias de alunos de Sindrome de Down. A
luz do objectivo geral, pretendemos: Buscar os
referentes tedricos sobre o apoio psicolégica
as familias com filhos portadores de Sindrome
de Down; caracterizar o estado actual do apoio
e orientacdo psicoldgica as familias de alunos
portadores de Sindrome de Down atendidos no
GAP (Gabinete de Apoio Psicopedagogico) da
Reparticdo Municipal da Educacdo do Lobito;
avaliar os resultados que se obtém com a
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aplicacao da estratégia de orientagéo psicoldgica
proposta para a preparacao das familias de filhos
portadores de Sindrome de Down atendidas no
GAP. Para o presente trabalho de investigacéo,
definimos como Populagdo a totalidade das
familias de alunos portadores de Sindrome de
Down atendidas no GAP. A aplicagdo do método
qualitativo de investigacdo, a ac¢éo participativa
possibilitaram-nos a operacionalizacdo da
varidvel estudada, forneceram-nos elementos
praticos para a sistematizacdo das informacdes
e para a caracterizagdo do objecto de estudo,
cujos resultados nos permitem afirmar que
a investigacdo desenvolvida é aplicavel a
preparacédo da familia e da comunidade em
matéria de apoio psicolégico e educativa para
a estimulagdo e desenvolvimento integral das
criangas com Sindrome de Down.
PALAVRAS-CHAVE: Apoio Psicolégico, Familiar,
Sindrome de Down.

PSYCHOLOGICAL SUPPORT TO
FAMILIES OF STUDENTS WITH DOWN
SYNDROME AT MUNICIPAL OFFICE IN

LOBITO

ABSTRACT: It is our interest to study the
psychological support to families of students
with down syndrome disability. Internationally,
the scientific and social development for the
improvement of guided actions system, the
increasing of the quality of life and the children and
family education constitute a top priority. Angola
does not escape the rule, hence the interest of
researchers and universities, conducting studies
on people with disabilities. The major educative
rule of the family, the social integration and
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the networking support, promoting seminars, counseling sections to the targeted families.
Therefor the we came up with following problem statement: How to give support to families of
students with down syndrome disability. Our main Objective: To Create a support strategy and
psychological orientation to families of students with down syndrome disability. In the sight of
the general objective, we intend to: develop a theorical references about the psychological
support to families of children with down syndrome disability; Characterize the actual state
of support and psychological orientation to families of students with down syndrome disability
assisted in the psychological support office in municipal education office in Lobito; to evaluate
the finding results through the application of psychological orientation strategy proposer for
the preparation of the families of children with disability assisted by the municipal office of
education in Lobito. For the present survey we work with the total population of families with
disability students in down syndrome, that are assisted by the psychological office support.
Applying qualitative survey method, collaborative action will allow the variable upon which the
study is taking place, to operate in a way that will bring practical elements for systematization
of information, as well as characterizing the object of study, in which the results obtained
will enable us to affirm that the research conducted is suitable to prepare the families and
the community on the subject matter that is the psychological and educational support to
stimulate the integrated development of children with down syndrome.

KEYWORDS: Psychological Support, Familiar, Down Syndrome.

INTRODUCAO

O desenvolvimento social e o progresso cientifico que concorrem para alimentar
a qualidade de vida e o nivel de escolarizagdo das criancas, assim como das familias,
apresenta-se como uma prioridade mundial. Paralelamente a este designio, aumentou
a necessidade de se investir numa sociedade e em sistemas escolares que promovam
a incluséo através da facilitagcdo do acesso e, sobretudo, do sucesso para pessoas que
séo diferentes (UNESCO, 2004). Os estudos sobre criangcas com Sindrome de Down tem
permitido reforcar o apoio psicologico para as suas familias, mantendo-se o investimento
na procura de tudo quanto possa contribuir para a melhoria destes servicos (Madrigal,
2007).

Em Angola existe pouca experiéncia de trabalho na atengdo a pessoas com
incapacidades e, de modo particular, a portadores de sindrome de Down. E verdade que no
Municipio do Lobito temos o Gabinete de Apoio Psicopedagogico da Reparticdo Municipal
da Educacéo Ciéncia e Tecnologia. Porém, este ndo satisfaz as necessidades de toda a
populagédo e 0 modelo de atencdo em uso responde a uma visdo estreita desta condigédo
médica (incapacidade), que nao inclui a familia, a atencdo psicopedagodgica na gestao
de outras instituicbes para satisfazer a demanda educativa dos alunos com Sindrome de
Down.

Autores como Carther, Bueno e Ingalls (2010, p.67) encaram a Sindrome de Down
como “uma das sindromes congénitas mais frequentes na etiologia do atraso mental, isto €,

a anomalia cromossomica mais preponderante e por sua vez, a causa reconhecida como a
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mais frequente de atraso mental. Uma das variantes da Sindrome de Down é a trissomia
do cromossoma 21. A trissomia do cromossoma 21 e a maior parte das trissomias sao
causadas, geralmente, por uma falta de separagdo dos cromossomas na primeira diviséao
da miose (miose deducional), fendbmeno esse conhecido como nédo-disjun¢do. Essa falta
de disjuncéo também pode ocorrer, embora menos frequentemente, na segunda diviséo
da miose ou nas primeiras divisdes de um zigoto normal. Essa Ultima situa¢do determina o
aparecimento de Mosaicismo, isto & o aparecimento de duas ou mais linhagens celulares
com o numero diferente de cromossomas ou com morfologia cromossomicas diferentes.
(Mustacchi & Peres, 2000, p.54).

Com o avancar da idade, segundo Coelho (2018 pp. 5 e 6), “verifica-se um alimento
da ingestdo alimentar, que justifica uma monitorizacdo da dieta e pratica de exercicio
fisico. Quanto a genitalia, nos homens, os pénis sdo pequenos e héa criptorquidismo; nas
mulheres, os labios e o Clitor séo pouco desenvolvidos. Os meninos séo estéreis, mas as
meninas ovulam, embora os periodos sejam irregular”.

Pelo que ficou dito, a sindrome de Down requere uma intervencdo multi e
interdisciplinar, porque:

A nivel clinico, os individuos com Sindrome de Down podem apresentar multiplas
condicbes médicas associadas, nas quais prevalecem os problemas de viséo e de audi¢éao,
a apneia do sono obstrutiva e as cardiopatias congénitas. O prognostico da Sindrome
de Down é variavel em fungé@o das possiveis complicagdes como: problemas cardiacos,
susceptibilidade a infeccbes e eventual desenvolvimento de leucemia.

Se, na 6ptica de Coelho (2016, pp.5 € 6), a “apneia obstrutiva do sono respeita entre
50% a 75% dos casos de Sindrome de Down, podendo propiciar aspectos como ressonar,
pausas na respiracéo, posturas anbmalas durante o sono, sonoléncia diurna irritabilidade e
fadiga”, na de La Pefia (2002, p.93), “as malformacgdes cardiacas associadas a Sindrome
de Down decorrem, predominantemente, de defeitos do coxim endocardico”. Estas
estruturas formam-se no periodo embrionario e ddo origem ao tabique interauricolar, a
parte do tabique interventricular e as valvulas que comunicam as auriculas e os ventriculos.

A nivel psicolégico, a Sindrome de Down apresenta-se como causa mais
comum do atraso mental, o quociente intelectual (Ql), que se pode determinar através
da administragdo de uma prova de inteligéncia estandardizada, podendo variar entre os
graus leves (Ql entre 50 e 70,) moderado (QI entre 35 e 50) e severo (Ql entre 20 e
35), situando-o0 a maior parte dos casos nos graus leve e moderado. Os individuos com
Sindrome de Down apresentam um atraso no desenvolvimento neuropsicologico, com uma
predominancia de défices motores na primeira infancia e de défices cognitivos na idade
escolar. (Coelho, 2016).

A maior parte das limitagdes no desenvolvimento do cérebro aparecem durante
0s primeiros meses e anos de vida poés-natal, ocasionando uma redugdo na populagcédo
das neuronais corticais e na capacidade de conex&o sinaptica. Segundo Florez (1993, p.
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37), “com frequéncia se observam deficiéncias na transmisséo sinaptica, na integracéo
dos potenciais evocados e na entra correlagdo funcional entre distintos I6bulos corticais.
Estas alteracoes afectam de modo preferente as areas primarias e de associagéo, o cortéx
frontal, o hipocampo e o cerebelo”.

Outras literaturas indicam a presenca de dificuldades no processo de transmisséo de
alguns circuitos neuronais, fomentando o nivel cognitivo, problema de atengéo, tempos de
reacg@o mais elevado, problemas no processamento auditivo-vocal e na memoria a curto e
a médio prazo, dificuldades nos processos de correlagcéo, andlise, célculos e pensamento
abstracto, limitagdes na discriminacdo perceptivas, na capacidade de generalizacdo e
na simbolizac¢do, ela também pode ter dificuldades para fixar olhar devido a lentiddo e &
hipotonia muscular. As dificuldades auditivas podem levar a crianga a ndo ouvir e a preferir
meios de comunicagao visuais e concretas. (Coelho, 2016, pp.6,7).

A realidade da vida familiar muda com o nascimento de uma crianga. Mas quando
nasce uma crianga com Sindrome de Down a sua dindmica torna-se ainda mais complexa,
fazendo surgir sentimentos de rejeicdo, pena, culpabilidade e outras atitudes negativas.
Alias, entre os familiares mais chegados geram-se sentimentos de inseguranga, isolamento,
ansiedade e baixa auto-estima, que dificultam o trabalho da familia na formagéo da
personalidade desses alunos e em ocasides, e os desmotiva no esfor¢o para enfrentar o
tratamento que tais alunos requerem. E neste particular que os psicologos podem intervir
para ajudar na planificagdo curricular a ser realizada pelos professores, assim como
apoiar os alunos na interac¢do com os colegas na sala de aula e as equipas de natureza
multidisciplinar podem criar estratégias que integrem tarefas motoras adequadas, promog¢ao
cognitivas e interacgédo social, a fim de promover nas criangas niveis mais elevados de
qualidade de vida (MOISES & Rebeca, 2011).

O PAPEL DO PSICOLOGO NAS FAMILIAS DE ALUNOS COM SINDROME DE
DOWN

O psic6logo assume um papel determinante no desenvolvimento, social, afectivo
e bem-estar fisico das pessoas com incapacidades, principalmente na infancia e na
adolescéncia, intervindo, através de orientagdes, na familia com objectivo de propiciar uma
modalidade preventiva de salide mental e fisica e auxiliar nas relagoes familiares permeadas
por uma rede de fantasias, ansiedades, defesas e conflitos que sdo exteriorizadas nas
relacbes entre pais e filhos. Justifica-se porque as atitudes parentais, conscientes ou
inconscientes, podem afectar o estado emocional das criangas. Portanto, o papel do
psicologo consiste em potencializar o grupo em suas reais capacidades e auxilia-los a
encontrar a solugéo pela busca de recursos emocionais (Vizzotto & Gomes, 2009, p.72).

No seio familiar, o psicélogo ao ajudar a crianca e a familia, mostrando o potencial e
a forca que ela tras, ndo obstante as dificuldades que a crianca apresenta, fara com que a
familia invista na pessoa e ndo na doencga, mostrando-lhes que apesar da doencga ela € um
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ser com sentimentos e que precisa formar a sua personalidade e, para ser bem formada,
precisa do apoio da familia.

Sendo certo que a psicologia tem a fungdo de avaliar, dirigir e acompanhar o
desenvolvimento motor, psiquicos e social da pessoa, e a sindrome de Down condiciona
como o estilo de vida, o nivel de aprendizagem, o psic6logo ajuda os familiares a respeitar,
escutar, valorizar e aceitar os filhos tal como sé@o e creditar nos seus sonhos. A acgéo
do psicologo assegurara aos familiares um desenvolvimento socio-emocional a altura de
vencer o medo, a vergonha e o preconceito de ter um filho assim.

No ambito da planificag@o curricular, o psicélogo auxilia os professores na tarefa
de ajudar os alunos com sindrome de Down a interagir com os colegas em sala de aula e
assegura uma intervencao multidisciplinar com objectivo de criar uma estratégia de tarefas
motoras, cognitivas que estimula as mesmas criangas para terem uma qualidade de vida
melhor.

METODOLOGIA

O presente estudo, de natureza descritiva, com recurso a metodologia qualitativa,
através de uma entrevista semi-estruturada a 15 familias (pais de criangas com Sindrome de
Downa), atendidas no GAP (Gabinete de Apoio Psicopedagdgico da Reparticdo Municipal
da Educacéo), situado na Provincia Benguela, no Municipio do Lobito.

O GAP abriu as suas portas pela primeira vez a 22 de Outubro de 2015. No GAP,
laboram 3 funcionérios dos quais um Director, uma Coordenadora (psic6loga), e uma vice-
coordenadora (pedagoga). Actualmente o GAP faz o acompanhamento de 20 criangas e
suas familias, 20 com Sindrome de Down, sendo 4 com paralisia cerebral e 4 com atraso
mental de um total de 190 criancgas inscritas com diferentes necessidades educativas
especiais para a sua avaliagédo, diagnéstico e acompanhamento.

Para a operacionalizagdo do estudo, elaboramos tarefas e acg¢des, distribuidas em
dimensdes, como segue:
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DEFINICOES DAS DIMENSOES

O apoio as familias de alunos com Sindrome de Down, se concebe na visdo de
Sateleia (2016.p.48), “como uma ajuda profissional que prepara os pais para potenciar o
desenvolvimento pessoal e social dos seus filhos, como parte da preparagéo para a vida,
de caracter preventivo e/ou correctivo a criagdo de condi¢coes basicas, suportes e recursos
em linhas de maior bem-estar destes filhos”.

A primeira dimensao é a funcdo educativa da familia, se concebe como um
processo activo de interac¢ao dindmica com o filho onde se manifestam os papeis, ac¢oes
e responsabilidades na educacgéo e potenciacdo do desenvolvimento dos seus filhos que
condicionado em grande medida, da familia de origem, a dindmica familiar e os sistemas
de comunicacdo empregados. Seus indicadores sdo: Inquérito: nesta investigagdo, se
utilizou o critério dos especialistas a estratégia de orientagéo as familias de Sindrome de
Down a aplicar no Gabinete de Apoio Psicopedagogico. Se Ihes apresenta em formato
de questionario fechado onde devem avaliar aspectos como a fundamentacgéo, estrutura,
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conteudo, viabilidade e avaliagdo para sua posterior implementacgéo.

Preparacdo para o papel educativo dos pais, que se refere a disposi¢cdo e a
preparacdo antes do nascimento ou uma vez conhecido o diagnostico do filho com SD,
para assumir a atencéo que este necessita, podendo ser: Alta — quando a familia mostra
disposicao para aprender sobre a educacéo do filho que espera e procura informacgéo, apoio
e aconselhamento; Média — quando a familia mostra disposi¢ao para conhecer acerca das
caracteristicas do filho que espera mas de forma passiva, sem accdes de busca neste
sentido; e Baixa — quando a familia mostra pouco ou nenhum interesse para conhecer a
incapacidade do filho que espera.

Atitude ante a incapacidade: se refere as crencgas, opinides acerca da incapacidade
do filho, aceitacdo da mesma e canalizagdo dos sentimentos perturbadores, articulando-se
em: Alta — quando a familia mostra aceitacdo da incapacidade, canaliza adequadamente
os sentimentos perturbadores iniciais para estar em condi¢cbes de oferecer a crianga o
tratamento necesséario, sendo capaz de criar um ambiente harmoénico de confianca
e seguranca que promova o desenvolvimento da criangca e proteja ou conserve o
funcionamento familiar; Média — quando a familia mostra moderada ou instabilidade na
aceitagcdo da incapacidade, com dificuldades na elaboracdo das vivéncias negativas que
ela gera e nédo alcanca a dinamica familiar necessaria a favor da atencéo do filho nem o
bom funcionamento familiar; e Baixa — quando a familia mostra rejeigédo ou pouca aceitagédo
da incapacidade do filho, persistindo os sentimentos negativos que atrapalham a relacao e
afectam a dindmica familiar.

A segunda dimencao diz respeito aos 0 métodos educativos empregados: reunem
accdes que os pais realizam de forma quotidiana e meios em que se apoiam para educar a
seus filhos e levar a cabo sua escolarizagéo, pondendo também ser: Alta — quando a familia
realiza ac¢bes potenciadoras para o desenvolvimento do filho. Actividades correctivas e/ou
compensatorias, dirigidas ao alcance da autonomia, validismo, comunicagéo, sociabilidade
ou outras areas de acordo com as necessidades e possibilidades do filho, quer dizer, o
aproveitamento da sua zona de desenvolvimento potencial, assim como a avaliagdo das
ajudas e apoios que podem oferecer outros familiares e a comunidade: Média — quando a
familia realiza actividades correctivas e/ou compensatérias, mas nao de forma sistematica,
nem tém em conta todas necessidades reais ou possibilidades do filho e nem sempre
considera o apoio de outros familiares; e Baixa — quando a familia ndo se interessa em
realizar actividades dirigidas ao desenvolvimento integral de seu filho e ndo procura o apoio
de outros familiares ou especialistas.

A terceira dimensao é a incorporagédo social e redes de apoio: trata sobre a,
integracao dos pais em actividades e/ou grupos sociais, assim como a existéncia de redes
de apoios sociais que sirvam de suporte a familia na atencéo do filho com limitagdes fisico-
motoras.Seus indicadores séo: Participagdo social: se explora a participacdo da familia em
associagdes de beneficéncia, grupos religiosos, partidos politicos, grupos comunitarios,
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todos com fins de ajuda. Operacionaliza-se da seguinte maneira: Alta — quando a familia
participa de forma sistematica a grupos sociais de diversa indole que oferecem um suporte
de relagbes beneficiosas para os pais e/ou ajuda aos filhos; Média — quando a familia
participa mas nao de forma sistematica em grupos sociais; e Baixa - quand a familia ndo
se incorpora a grupos sociais.

Apoio social: recursos sociais acessiveis e/ou disponiveis a uma pessoa, encontrados
no contexto das relagdes interpessoais e sociais e que podem influenciar de forma positiva
no bem estar dos individuos implicados no processo. Se considera 0 apoio das familias de
origem, os amigos, companheiros de trabalho ou outros pais com a mesma situacéo, as
instituicdes de salde, educacéo, reinsercéo social e ONGS. Operacionaliza como segue:
Alto -quando a familia demanda da presenca e/ou participag@o de outros para compartilhar
experiéncias ou avaliar solugbes para enfrentar determinadas situagées, considerando a
relacdo interpessoal como espago frutifero de construgcdo de bem-estar; Médio — quando a
familia mostra moderado interesse pelo intercambio pessoal como fonte de apoio social; e
Baixo — quando a familia ndo busca nem considera os beneficios da relagdo interpessoal
como apoio social.

A fungéo educativa da familia estudada no GAP vem ilustrada nos graficos a seguir:
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Fig. 3. Avaliagéo inicial dos indicadores nas trés dimensdes.

RESULTADOS DA ETAPA DE DIAGNOSTICO

Distribuicdo das familias segundo as dimensdes e indicadores da variavel: O
resultado da analise dos dados obtidos através dos diferentes métodos aplicados durante o
diagnoéstico, como as entrevistas as familias e a observacgéo, se detalham a seguir:

Na 12 Dimensé&o fungéo educativa da familia se estudou a variavel atendendo a
Orientagéo educativa, o qual resulta da seguinte forma:

A preparacéo destas familias para desempenhar o papel educativo com seu filho
diagnosticado com SD é insuficiente, apesar de existir nelas a disposi¢éo a aprendizagem
sobre a incapacidade (6 familias) nem todas realizam acc¢bes de procura activa nesta
direccdo e 4 mostram pouco interesse neste aspecto. Desta forma se destaca, a existéncia
de dinamicas familiares ndo desenvolvedoras das potencialidades de seus filhos com SD
em 8 das familias.

No indicador, atitude diante da incapacidade as familias declaram aceitar a mesma,
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9 das 10, no entanto o ambiente de seguranca que promove o desenvolvimento da crianga
nas 6 ndo se pde em pratica. Constitui um resultado interessante que a maioria das familias,
7 das 15, conseguiram elaborar adequadamente as vivéncias negativas que a incapacidade
de seus filhos gera. As 8 familias restantes expressam abertamente sentimentos de rejeicéo
ou emocdes negativas como a tristeza, a ira e o medo.

Os métodos educativos empregados séo inadequados em 10 das 15 familias, sendo
este o indicador de piores resultados nesta dimenséo. Estas familias se caracterizam por
nédo pbr em prética os recursos adequados para a formag¢ao de habitos e habilidades em
seus filhos e pelas dificuldades na comunicacdo com esta crianga em todas elas.

As relagbes familiares de ajuda mutua em 10 das 15 familias demonstraram baixos
resultados. Se apreciou além disso, uma distribuicdo nédo equitativa de papeis, com
sobrecarga do trabalho doméstico e cuidado do filho com incapacidade para a mae e outras
figuras femininas das familias.

Algumas causas que provocam dificuldades na distribuicdo de papeis s&o a auséncia
da figura paterna, existéncia de dindmicas familiares n&o funcionais, poucas diligéncias na
procura de apoio de redes sociais e em menor grau a tendéncia a estados emocionais
negativos das maes.

Dimenséo 2: Diligéncias para condi¢des ambientais e satisfacdo de necessidades
béasicas. Os resultados nesta segunda dimenséo referidos a diligéncias realizada pelas
familias aponta a: A existéncia de dificuldades econ6micas nestas familias para garantir as
melhores condicbes ambientais e materiais a seus filhos com SD. O ingresso econémico,
nao suficiente para satisfazer as necessidades basicas em 6 destas familias, tem repercusao
no nivel de vida que as mesmas podem alcancgar e na possibilidade de brindar uma melhor
qualidade de vida a seus filhos com SD. O baixo ingresso econémico de ditas familias esta
associado, em 6 delas, a impossibilidade de insergéo laboral dos adultos responséaveis do
menor, porque sao seus cuidadores primarios. Nas familias ndo existe uma ajuda externa
que melhora suas economias s6 uma destas familias recebe seguro de saiude do centro
laboral do pai. Nao obstante a disposi¢éo por propiciar recreacdo, descanso e bem estar
social com alternativas que empreguem economia de recursos se avaliou nestas familias
com baixos resultados. Nao se avaliam como suficientes os esfor¢os para melhorar o estado
construtivo das residéncias a favor de maior conforto para o filho, nem as condigbes de
iluminacdo e ventilacdo nas mesmas. Se reconhece também a existéncia de dificuldades
na disposicéo por eliminar barreiras arquitetonicas onde elas residem. Estes problemas
foram constatados em 8 das 15 familias em estudo.

Dimenséo 3. Incorporagéo social e redes de apoio.

Na terceira dimensé&o, onde se inclui como indicador a incorporacéo e o apoio social,
os resultados revelam que: As familias dirigem esfor¢cos na procura de relagdes externas
aos sistemas familiares e participam socialmente, a maioria delas, nas agrupacoées
religiosas. As maiores dificuldades radicam nas redes de apoio social, sendo 9 das 15
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familias desfavorecidas neste importante aspecto. Ndo contam com apoio de organizagbes
estatais, governamentais, nem tdo pouco do centro onde seus filhos recebem tratamento
de reabilitacéo.

CONCLUSOES

A capacitacdo das familias € reconhecida pelas proprias como sendo insuficiente,
apesar de manifestarem disponibilidade para a aprendizagem e formagéo. Reconhecem
ndo colocar em pratica e nao utilizarem os recursos adequados e sentirem particular
dificuldade na comunicagcdo com as criangas. As maiores dificuldades aparecem também
associadas as poucas redes de apoio social, sem apoio estatal e sem enquadramento
diferenciado no centro de reabilitagdo; a auséncia da figura paterna, existéncia de dindmicas
familiares disfuncionais e estados emocionais negativos das méaes. O apoio psicoldgico as
familias de alunos com Sindrome de Down debate-se com a insuficiente preparacdo das
familias e falta de ac¢des que optimizem o desenvolvimento da crianga. O contributo do
GAP da Reparticdo Municipal da Educagéo do Lobito é reconhecido no apoio as familias,
na superacgéo das dificuldades e na criacdo de bem-estar. Importa sistematizar as acg¢bes
de orientagéo psicologica para as familias de alunos com Sindrome de Down e promover
formacédo social e legitimar o valor da familia no desenvolvimento dos filhos. Capacitar
os técnicos de salde para identificarem e informarem as familias, desde o nascimento, e
promoverem o acompanhamento precoce.
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