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RESUMO

Torna-se imperativo para 0s servicos que prestam assisténcia a familia de
pessoas com deficiéncia compreender as suas necessidades de apoio familiar.
O objetivo deste trabalho foi analisar as necessidades de apoio dirigido
a familias de criancas e adolescentes com deficiéncia de um centro
especializado em reabilitacdo do estado de Alagoas. Trata-se de um estudo
transversal, descritivo, com abordagem quantitativa. Foram recrutadas 40
familias de usuéarios com idade entre 0 e 17 anos, 11 meses e 29 dias. Para a
coleta de dados foi utilizado o Protocolo da Escala de Avaliacdo das
Necessidades da Familia (ANF). Os dados foram tabulados em planilha
eletrbnica e analisados estatisticamente utilizando o Software R versao 3.6.1.
Dentre os familiares participantes observou-se que a figura da mée no cuidado
era recorrente, sendo 92,5% cuidadores principais. A maioria das familias
apresentou necessidade de apoio intermediario no desempenho de tarefas
basicas. Sobre o tipo de apoio que seria mais Util para as familias os resultados
mencionaram o apoio informativo como o0 que mais atenderia as necessidades
da familia. Em relacao a classificacdo por fator da ANF, obteve-se que o maior
numero de itens indicando alta necessidade encontra-se entre a variavel vida
familiar, tempo livre e aquisicdo e gestdo de produtos e servicos, tal como
necessidade muito alta na area de educacdo. Os dados demonstram a
necessidade de proposicao de estratégias voltadas para desenvolvimento de
redes de suporte para apoio as familias das criancas e adolescentes com
deficiéncia, na resolutividade de suas necessidades.

Palavras-chave: Familia; Necessidade de apoio; Deficiéncia; Crianca e
adolescente.

ABSTRACT

It becomes imperative for services that assist the family of people with
disabilities to understand their family support needs. The objective of this work
was to analyze the need of support directed to families of children and
adolescents with disabilities in a specialized rehabilitation center in thest ate of
Alagoas. This is a cross-sectional, descriptive and comparative study, with a
guantitative approach. Forty user families were recruited, aged between 0 and
17 years, 11 months and 29 days. For data collection, the Family Needs
Assessment Scale Protocol (ANF) was used. The data were tabulated in an
electronic spreadsheet and analyzed statistically using Software R version
3.6.1. Among the participating family members, it was observed that the figure
of the mother in care was recurrent, with 92.5% being primary caregivers. Most
families needed intermediate support in the performance of basic tasks.
Regarding the type of support that would be most useful for families, the results
mentioned informational support as the one that would best meet the family's
needs. Regarding the classification by factor of the ANF, it was found that the
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largest number of items indicating high need is found among the variables
family life, free time and acquisition and management of products and services,
as well as very high need in the area of education . The data demonstrate the
need to propose strategies aimed at developing support networks to support the
families of children and adolescents with disabilities, in solving their needs.

Keywords: Family; Need support; Deficiency; Child and teenager.

RESUMEN

Se vuelve imperativo que los servicios que ayuden a la familia de las personas
con discapacidades a comprender sus necesidades de apoyo familiar. El
objetivo de este trabajo fue analizar las necesidades de apoyo dirigidas a
familias de niflos y adolescentes con discapacidad en un centro de
rehabilitacion especializado en el estado de Alagoas. Se trata de un estudio
transversal, descriptivo y comparativo, con enfoque cuantitativo. Se reclutaron
cuarenta familias usuarias, con edades comprendidas entre 0 y 17 afios, 11
meses y 29 dias. Para la recoleccion de datos se utilizo el Protocolo de Escala
de Evaluacion de Necesidades Familiares (ANF). Los datos se tabularon en
una hoja de calculo electrénica y se analizaron estadisticamente con el
software R version 3.6.1. Entre los familiares participantes, se observo que la
figura de la madre a cargo fue recurrente, siendo el 92,5% cuidadoras
primarias. La mayoria de las familias necesitaban un apoyo intermedio en el
desempeiio de tareas basicas. En cuanto al tipo de apoyo que seria de mayor
utilidad para las familias, los resultados mencionaron el apoyo informativo como
el que mejor responderia a las necesidades de la familia. En cuanto a la
clasificacion por factores de la ANF, se encontrd que el mayor nimero de items
indicativos de alta necesidad se encuentra entre las variables vida familiar,
tiempo libre y adquisicion y gestion de productos y servicios, asi como muy alta
necesidad en el area de educacion. . Los datos demuestran la necesidad de
proponer estrategias encaminadas a desarrollar redes de apoyo para apoyar a
las familias de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, en la solucién de
sus necesidades.

Palabras clave: Familia; Necesidad de apoyo; Deficiencia; Nifio y adolescente.

Introducéo

Os Cuidados Centrados na Familia (CCF) constituem uma nova

concepcdo do cuidar pediatrico em que as necessidades parentais e das
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criancas sdo centrais nesse processo (APOLINARIO, 2012). Os CCF baseiam-
se no pressuposto de que o parentesco € também alvo dos cuidados,
procurando-se manter e reforcar os papéis e lacos da familia com a crianca e
ajudar a manter a normalidade das rotinas familiares (CARDOSO, 2010). A sua
esséncia, em Pediatria, é o reconhecimento do papel fundamental da linhagem
na vida da crianca ou adolescente, visando fornecer apoio profissional a
crianca e a familia através do envolvimento, participacdo e parceria,
alicercados pela capacitagdo dos parentes e pela negociacdo (APOLINARIO,
2012).

Compreender as necessidades de apoio das que tém entre seus
membros um ente com deficiéncia € essencial para uma prestacdo de servicos
holistica e eficaz. De acordo com Chiu, Turnbull e Summers (2013),
necessidade da familia caracteriza-se com a identificagéo da auséncia de apoio
para a realizacdo de uma tarefa que € importante para todo o grupo familiar.
Hecht et al. (2011) pontuam que o apoio destinado a familia, é caracterizado
como “um conjunto de estratégias direcionadas a unidade familiar, mas que em
ultimo caso beneficia a pessoa com deficiéncia”.

Segundo Baqués Aguiar (2016) identificar necessidades de apoio é o
meio mais eficaz de ajudar as familias a reconhecer suas forcas e capacidades
de obter os recursos e apoios necessarios para responder as suas demandas e
solucionar seus problemas.

Familias de criancas com deficiéncia precisam de apoio para a
reconstrucdo de metas e objetivos para lidar com os sentimentos que surgem
no cotidiano das vivéncias familiares com essas criancas (BARBOSA et al.,
2009). A familia tende a buscar apoio nos profissionais de saude em diferentes
momentos de sua trajetéria tais como informacdes sobre a deficiéncia do filho,
escuta qualificada e conforto, mas frequentemente ndo encontra o apoio que
necessita (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008).

O apoio e a mediacdo de profissionais podem minimizar o0 impacto
emocional das mudancas dos habitos e rotinas decorrentes a presenca de uma
crianca com deficiéncia. Mas para que a prestacdo de servi¢cos seja realmente

eficaz, os profissionais precisam apoiar as familias a acessar fontes de apoios
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diversos, e estes precisam transcender os apoios formais ofertados (servigos
diversos). E necessario olhar os ambientes em que as familias estio inseridas
e acionar fontes informais de apoio (tais como familia extensa, amigos, vizinhos
e comunidades religiosas, por exemplo) para que o trabalho de fortalecimento
proativo através de parcerias seja estabelecido e resulte na identificacdo das
forcas e dos recursos da crianca/adolescente com deficiéncia e sua familia, no
fomento de capacitacao e fortalecimento dos familiares (pais e cuidadores em
geral) para que estes desempenhem melhor seu papel, gerando parceria entre
familia, profissionais e recursos humanos e ndo humanos disponiveis na
comunidade onde a familia vive (CARVALHO et al., 2016; SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCON, 2007).

Do ponto de vista profissional, a identificagdo das necessidades de apoio
gue uma familia demanda significa efetividade na prestacdo do servico, a
medida que as tomadas de decisfes serdo guiadas por medidas reais de
problemas expressados pela familia e que a afeta diretamente toda familia e
interferem no desenvolvimento, no progresso e na qualidade de vida da pessoa
com deficiéncia (GINE, 2000).

A literatura nacional cada vez mais aponta para a necessidade do
envolvimento em uma participacdo mais efetiva da familia nos assuntos que
envolvem a pessoa com deficiéncia. Para Barbosa et al. (2009) “as familias das
criancas com deficiéncia precisam ser incluidas no planejamento do cuidado e
no processo de reabilitacdo da crianca, e também requerem cuidados”. Nunes
e Della Barba (2019) apontam para uma escassez de estudos com dados
nacionais sobre necessidades de apoio de familias de criancas/adolescentes
brasileiros com deficiéncias no Brasil.

Diante do discorrido acima, o0 objetivo deste estudo foi analisar as
necessidades de apoio direcionado a familias de criancas e adolescentes com

deficiéncia de um centro especializado em reabilitacdo do estado de Alagoas.

Método

Tipo de estudo
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Este trabalho é parte de um estudo multicéntrico coordenado por
pesquisadoras da Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar)
!, do qual a Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas
(UNCISAL) foi centro coparticipante por meio de parceria estabelecida entre
pesquisadoras das duas universidades.

Trata-se de estudo transversal, descritivo, com abordagem quantitativa.

Participantes

Participaram do estudo 40 familias de criancas/adolescentes com
deficiéncia, selecionadas por amostragem nao probabilistica por conveniéncia,
uma vez que o contato com as familias ocorreu dentro do Centro Especializado
em Reabilitagéo - CER Ill, localizado na cidade de Macei6 - Alagoas. Estariam
aptos a participar do estudo familiares (pais, irmdos maiores de 18 anos, avos
e/ou cuidadores principais familiares) de criancas e adolescentes com idades
entre 0 e 17 anos, 11 meses e 29 dias, ja diagnosticadas com qualquer tipo de
deficiéncia ou atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e que aceitassem

participar da pesquisa de forma voluntaria.

Instrumentos

Avaliacdo das Necessidades da Familia - Trata-se de um instrumento que

tem o potencial de ajudar as familias e seus prestadores de servico na
identificacdo de necessidades e na tomada de decisdes que resultem em
medidas de apoio e qualidade de vida familiar. A primeira parte € composta por
um questionario com 46 itens distribuidos em 7 variaveis latentes, sendo elas:
educacédo (EDU), vida em familia (VF), vida em comunidade (VC), tempo livre
(TL), economia (ECON), aquisicdo e gestdo de produtos e servicos (AGPS) e
saude e bem- estar (SBE).Tais variaveis analisam tarefas basicas para avaliar
0 quanto de apoio um ou mais membros da familia necessita para
desempenhar as atividades listadas. As opcdes de resposta vdo do 1 -
"Nenhuma necessidade" até 5 - "Necessidade muito alta". Ao final do

questionario o instrumento oferece uma classificacdo das necessidades

Revista Educacdo Especial Santa Maria | v. 36 2023
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial

ISSN: 1984-686X | http://dx.doi.org/10.5902/1984686X66743

prioritarias a fim de elencar as cinco necessidades que sdo de maxima
urgéncia para as familias, tal como qual tipo de apoio (emocional, informativo,
logistico ou econémico) que ajudaria a dar respostas a essas necessidades.
Para calcular os dados sao transformadas as pontuacfes das variaveis
em escores, gerando um percentil para a classificacdo das necessidades de
apoio da familia, utilizando de nomenclatura correlativo a da ANF. A Avaliacao
das Necessidades da Familia (ANF) foi adaptada transculturalmente para uso
no Brasil e validado em um estudo de doutorado realizado pelo Programa de
Pé6s-Graduacdo em Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sao
Carlos, por Nunes e Della Barba (2019)>.
Questionario de Identificacdo da Familia - QIF - trata-se de um

guestionario elaborado por Nunes e Della Barba (2019) com objetivo de
levantar informacGes socioecondémicas e demograficas das familias. E
composto por quatro partes: informacbes gerais sobre o respondente da
pesquisa; informacdes gerais sobre a familia; informagcdes sobre a deficiéncia

da crianca ou adolescente; e identificacdo do domicilio.

Procedimento de coleta e anédlise de dados

A pesquisa foi realizada no periodo de outubro de 2018 a janeiro de
2019. Anteriormente a coleta de dados foi realizado um levantamento das
criancas/adolescentes atendidas pelo Centro Especializado em Reabilitacdo
com o0 auxilio dos profissionais do servico, que direcionaram as
criancas/adolescentes que se enquadravam nos critérios da pesquisa, e
apresentaram a pesquisadora aos familiares. As familias foram convidadas a
participar do estudo no intervalo dos atendimentos da crianca/adolescente. Os
gue aceitaram patrticipar da pesquisa responderam 0s questionarios por meio
de uma entrevista individual, em local reservado, com duracdo média de 40
minutos, apos assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para analise dos dados foi utilizado o pacote de Software R (The Project
for Statistical Computing), versédo 3.6.1. Utilizaram-se ainda testes estatisticos
descritivos (média, desvio padrdao, medidas de dispersao, percentis e medidas

de distribuigc&o).
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O célculo dos escores deu-se de duas maneiras: para analise clinica e
para pesquisas cientificas. Na prética clinica os itens sdo classificados pelas
familias seguido o parametro da escala, em que na primeira parte sao
nomeados de nenhuma necessidade a necessidade muito alta, na segunda
parte do instrumento nomeados os itens com prioridade maxima, tal como na
Ultima parte da escala os tipos de apoios considerados mais Uteis.

Na andlise para pesquisas cientificas podemos classificar os itens de
acordo com as sete categorias latentes, onde cada variavel possui diferentes
pesos latentes, e somente a soma dos itens ndo apresenta um resultado
fidedigno, diante disso,foi desenvolvido por Nunes e Della Barba (2019) em
conjunto com profissional de assessoria estatistica um software simples
utilizado nesta pesquisa, com capacidade de execucdo dos calculos
necessarios para a classificacdo das necessidades das familias, gerando cinco
percentis de referéncia para cada variavel latente, em que 25% correspondem
a nenhuma necessidade; 50% a baixa necessidade; 75% a necessidade
moderada; 90% a alta necessidade e 99% a necessidade muito alta.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas — UNCISALCAAE n°
87705818.8.1001.5011em maio de 2018.

Resultados

Informacgfes gerais sobre as familias participantes

Em relacdo ao Questionario de Identificacdo da Familia, onde foram
colhidas informacdes acerca dos participantes da pesquisa, identificacdo do
domicilio e da deficiéncia da crianca ou adolescente, 77,5% dos participantes
eram maes biologicas, das quais 92,5% eram os cuidadores principais da
crianca ou adolescentes, com média de idade de 22 anos (£ 11,5 DP) sendo
gue 57,5% contam com ajuda de outras pessoas para esse cuidado. 45,9% se
autodeclararam pardos, 55,4% dos membros encontravam-se em estado civil

by

solteiro; quanto a escolaridade 29,7% dos familiares possuem ensino
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fundamental incompleto, enquanto 24,6% possuem ensino médio completo. Em
relacdo a situacdo de emprego 38,5% dos familiares encontravam-se
desempregados, porém exercendo atividade informal (bicos), e 29,8% ndao
exerciam nenhuma atividade remunerada. Quanto ao rendimento familiar
52,5% dos respondentes informaram receber até um salario minimo3, assim
como apresentado na Tabela 1.

Houve maior participacdo de familias com criancas/adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista (20%), Paralisia Cerebral e Sindrome de Down,
ambos com (17,5%), Microcefalia, malformacdes congénitas e deficiéncia
auditiva ambos com (7,5%), deficiéncia motora com (5%), tal como Sindrome
de Prader-Willi, deficiéncia intelectual, Fenilcetonudria, Paralisia Braquial
Obstétrica, Sindrome de Dandy Walker e Sindrome de West com
representacao (2,5%) em cada condicdo, como observado na Tabela 1, que
indica através dos numeros presentes a porcentagem de participacao.
Ressalta-se ainda que dentre as familias participantes (12,57%) das

criancas/adolescentes com deficiéncia néo freqientavam escola/creche.

Tabela 1: Informacgdes gerais sobre o respondente da pesquisa, a familia, e identificacéo do
domicilio (N=40)

Informagdes socioecondmicas e demogréficas das N %
familias
Parentesco
Méae bioldgica 31 77,5%
Pai biolégico 5 12,5%
Outros 4 10%
Cuidador Principal?
Sim 37 92,5%
Nao 3 7,5%
O cuidador conta com ajuda de outras pessoas?
Sim 23 57,5%
Nao 17 42,5%
O cuidador cuida de outras pessoas?
Nenhum 32 80%
Um/Dois 8 20%
Rendimento Familiar

Até um salério minimo 21 52,5%
2-4 salarios minimos 19 47,5%
Identificacdo do domicilio- caracteristica
Propria de algum morador j& pago ou ainda pagando 20 50%
Alugado 12 30%
Cedido por parente 8 20%
Tipo
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Mora em casa 38 95%
Apartamento 2 5%
Tipo de banheiro do domicilio
Com chuveiro e vaso sanitario 40 100%
O esgoto do banheiro é lancado em:
Fossas 24 60%
Outras fontes 16 40%
O abastecimento de agua no domicilio é:
Rede geral de distribuicdo 29 72,5%
Poco ou nascente fora da propriedade 6 15%
Outras fontes 5 12,5%
O lixo do domicilio é:
Coletado diretamente por servicos de limpeza 31 77,5%
Outras fontes 9 22,5%
Existe energia elétrica no domicilio?
Sim, fornecido pela companhia elétrica 38 95%
Sim, proveniente de outras fontes 2 5%
Informac@es gerais sobre a deficiéncia:
Transtorno do Espectro Autista 8 20%
Paralisia Cerebral 7 17,5
Sindrome de Down 7 17,5
Microcefalia 3 7,5%
Mal formag8es congénitas 3 7,5%
Deficiéncia auditiva 3 7,5%
Deficiéncia motora 2 5,0%
Sindrome de Prader-Willi 1 2,5%
Deficiéncia intelectual 1 2,5%
Fenilcetondria 1 2,5%
Paralisia Braquial Obstétrica 1 2,5%
Sindrome de Dandy Walker 1 2,5%
Sindrome de West 1 2,5%

Legenda: N= nimero absoluto

Fonte: Elaboracéo prépria do autor (2019)

Identificacdo das necessidades de apoio familiar

Em relacdo a Avaliacdo das Necessidades da Familia obteve-se como
média predominante dos itens 2,85 (+ 1,3 DP), com mediana 3, que identifica a
necessidade intermediaria de apoio para que as familias possam desempenhar
suas atividades. As respostas variaram de nenhuma necessidade a
necessidade de apoio muito alta, destacando o0s principais itens com

necessidades de apoio na Tabela 2.
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Tabela 2: Avaliacao das necessidades da familia(N=38)

ITENS AVALIADOS ) MEDIA MEDIANA DESVIO
O QUANTO DE APOIO A FAMILIA PRECISA PARA: PADRAO
1.Realizar atividades do dia-a-dia 2,84 3,0 1,33
2.Sentir-se informado e apoiado pelos profissionais que atendem aos filhos 2,92 3,0 1,34
3.Participar no estabelecimento de metas para aprendizagem dos membros da familia 2,65 3,0 1,03
4.Contar com servi¢os educacionais adequados 3,29 3,0 1,23
5.Ter esperanca sobre o futuro dos membros da familia 2,89 3,0 1,19
6.Ensinar crencas religiosas que inclua o filho com deficiéncia 2,68 2,5 1,42
7.Contribuir financeiramente para as necessidades basicas 3,34 3,0 1,32
8.0rganizar os cuidados médicos 3,05 3,0 1,39
9.Ajudar os membros da familia a fazer amizades com outras pessoas 2,32 2,0 1,42
10.Conseguir ajuda para os atendimentos que os filhos necessitam 3,08 3,0 1,19
11.Ajudar os filhos a atingir os objetivos do dia-dia 3,17 3,0 1,16
12.Ter atividades extraescolares adequadas 2,68 2,5 1,34
13.Levar uma vida saudéavel 3,05 3,0 1,41
14.Pagar mensalidades escolares/creche/baba 2,45 2,0 1,46
15.Ter acesso a servigos especializados em saude 3,24 3,0 1,42
16.Ter possibilidade de viajar de férias com a familia 2,92 3,0 1,23
17.Mudar de casa, bairro ou cidade 2,19 2,0 1,37
18.Saber resolver problemas em conjunto com a familia, ensinando a tomar decisdes 2,81 3,0 1,31
19.Compreender as dificuldades da familia no &mbito espiritual/religioso 2,14 2,0 1,21
20.Ter acesso aos recursos especiais que 0s membros necessitam 2,49 2,0 1,56
21.Manter relac&o de confianga com os profissionais que atendem a familia 2,84 3,0 1,34
22.Estabelecer fortes lagos emocionais entre os membros da familia 2,50 2,0 1,22
23.Receber apoio de outras familias com membro com deficiéncia 2,50 2,5 1,22
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24.Economizar para o futuro 3,57 4,0 1,24
25.Conseguir ajuda para as novas necessidades dos filhos 3,37 3,0 1,22
26.Desenvolver metas a longo prazo para os membros da familia 2,76 3,0 1,08
27.Ensinar normas de seguranca 2,92 3,0 1,08
28.Acompanhar os servigcos que atendem a familia 3,24 3,0 1,24
29.Conseguir um emprego ou manté-lo 3,11 3,0 1,47
30.Deixar os filhos nos cuidados de outras pessoas 3,03 3,0 1,55
31.Participar de atividades sociais 2,76 2,5 1,38
32.Ter apoio para os membros da familia volta as aulas 2,47 3,0 1,29
33.Ensinar a realizar de forma independente as atividades do dia-a-dia 2,95 3,0 1,39
34.Fornecer apoio para incluir todos os membros da familia em atividades familiares 2,68 3,0 1,44
35.Solicitar ajuda ao governo 2,61 4,0 1,37
36.Ter transporte adequado 3,03 3,0 1,46
37.Utilizar tecnologia de comunicagéo 2,16 2,0 1,33
38.Planejar o futuro para quando ndo tiver mais condicdes de cuida dos membros da familia 3,68 4,0 1,25
39.Prevenir o uso de substancias viciosas 2,38 2,0 1,50
40.Assegura-se que a casa e a comunidade sdo acessiveis 2,33 2,0 1,29
41.Ensinar habilidades sociais e emocionais 3,63 3,0 1,11
42.0bter informacg@es para defender o direito da familia a ter acesso aos servi¢os que precisa 3,13 3,0 1,34
43.Ensinar comportamentos adequados 3,08 3,0 1,30
44.Ensinar habilidades de comunicagéo 3,22 3,0 1,05
45.Ensinar habilidades motoras 2,71 3,0 1,25
46.Ajudar com os deveres do dia-a-dia 2,87 3,0 1,26
TOTAL 2,85 3,0 1,30

Fonte: Elaboracéo prépria do autor (2019)
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Obteve-se como principais necessidades altas de apoio o item 38 -
planejar o futuro para quando o cuidador principal ndo tiver mais condi¢des de
cuidar dos membros da familia, apresentando mediana 4 (x 1,25 DP), tal
como o item 35- solicitar ajuda ao governo e se necessario enfrentar a
resposta negativa, com mediana 4 (+ 1,37 DP), e o item 24 - economizar para
o futuro, com mediana 4 (= 1,24 DP).

Em relacdo aos demais itens da ANF que representaram a
necessidade de um apoio intermediario, apresentando-se como suporte
indispensavel, mas sem caracterizacdo de alta necessidade, alguns itens se
destacaram, tais como o item 25- conseguir ajuda para as novas
necessidades dos filhos (x 1,22 DP), item 4 - contar com servigcos
educacionais adequados para os filhos (+ 1,23 DP), item 10- conseguir ajuda
para os atendimentos que os filhos necessitam (+ 1,19 DP), e o item 30 -
deixar os filhos nos cuidados de outras pessoas, para que os cuidadores
principais tenham um descanso (+ 1,55 DP).

Além dos 46 itens avaliados foram apontadas 73 necessidades pelos
40 participantes, onde dentre essas foram identificadas as cinco prioridades

de necessidades descritas pelas respondentes na tabela 3.

Tabela 3: Frequéncia de escolhas das necessidades prioritarias e do tipo de apoio que seria

mais Util para as familias da Avaliacdo das necessidades da familia (N=38)

NECESSIDADES PRIORITARIAS N %
1. Acesso a servicos especializados 9 12,4
2. Ajuda financeira externa 9 12,4
3. Criar lagcos emocionais e de interacdo social em 7 9,6
unido com a familia para participacdo em atividades de

lazer

4. Ter transporte adequado 6 8,2
5. Acesso a educacédo de qualidade 5 6,8
6. Auxilio nas atividades do dia a dia 5 6,8

7. Outras necessidades diversas 32 43.8

Legenda: N= NUumero absoluto
Fonte: Elaboracéo prépria do autor (2019)

Sobre o tipo de apoio que seria mais Util para as familias os resultados

mencionaram o apoio informativo com 34,2% como melhor auxiliador para dar
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respostas as necessidades familiares, em seguida o apoio emocional com
31,6%, o apoio econdbmico com 23,2% e por fim o0 apoio logistico com 11%.

Para obtencdo de um resultado fidedigno em que se possa classificar a
necessidade de apoio é preciso o preenchimento por completo dos 46 itens
para obtencdo do escore total e de cada variavel, por essa razao a tabela
anteriormente apresentada obtém os escores de apenas 38 familias uma vez
gue duas delas néo responderam inteiramente a escala.

Em relacdo a classificacao por fator da ANF, obteve-se que o maior
namero de itens indicando nenhuma necessidade encontra-se na variavel
aquisicdo e gestdo de produtos e servi¢cos, baixa necessidade nos itens
referente ao tempo livre, necessidade moderada em vida em comunidade,
alta necessidade entre as variaveis vida familiar, tempo livre e variavel
aquisicdo e gestdo de produtos e servigos, tal como necessidade muito alta
na area de educacao.

Quanto a classificacdo do nivel de necessidade das familias seis
familias apresentaram nenhuma necessidade de apoio (25%), dez
apresentaram baixa necessidade (25- 50%), quinze familias necessidade
moderada (50- 75%), seis alta necessidade (75- 90%), e uma familia
necessidade muito alta de apoio familiar (90- 99%).

A tabela abaixo apresenta os escores de necessidades de apoio da
familia obtidos por participante em cada uma das areas da ANF e para o

escore total:

Tabela 4: Escores de classificacdo de necessidade de apoio familiar nas de acordo com as

variaveis latentes (N=38)

E V V T A E S A
DU F C L GPS CON BE NF
t
otal
- - - - 0 - 0 -
0,135 0,031 0,045 0,397 ,003 0,073 ,070 0,035
- - - - - 0 0 -
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0,113 0,004 0,127 0,219 0,010 ,297 ,040 0,003
0 0 0 0 0 0 0

,693 423 ,642 ,655 ,516 ,863 ,513 ,500

,461 ,337 ,562 ,710 ,248 432 ,348 ,401

0,737 0,292 0,373 0,568 ,172 ,018 0,519 0,349
0 0 0 0 - 0 0

,050 ,082 ,029 ,367 0,154 284 ,101 ,099

,365 ,338 ,601 ,635 ,053 ,584 ,670 ,400

0,768 0,584 1026 0875 0,484 0,739 0,863 0,693

0 0 0 - 0 0 0
,243 ,097 ,286 0,140 ,209 ,120 ,018 ,114
- - - - - - 0
0 0,027 0,162 0,284 0,339 0,241 0,491 ,007 0,193
0 0 0 - 0 0 0
1 ,538 ,194 ,395 0,228 ,279 ,096 ,452 ,228
0 0 0 0 0 0 0
2 ,289 413 (27 422 ,836 ,680 (25 487
- 0 0 0 - 0 0

3 0,235 ,077 ,136 ,134 0,073 ,304 ,095 ,094

4 1,042 0,808 1,398 1,011 1,023 0,993 1,050 0,958

5 0,788 0385 0,801 0,265 0,349 0,240 0,351 0,457

- 0 0 0 0 0 -

6 0,115 ,052 ,106 ,402 ,044 ,236 0,064 ,061
0 0 0 0 0 0 1

7 ,879 ,619 ,902 , 791 ,696 ,915 111 , 732
1 0 1 1 0 1 1
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8 ,053 , 7192 ,091 ,001 ,990 ,107 ,323 ,939
9 0,309 0,335 0,497 0453 0,446 0,848 0,516 0,395

0 0 0 0 0 0 0 0
0 ,614 ,317 ,384 ,096 ,324 ,232 ,560 ,378

1 0,838 0,641 0820 1079 0,868 0,795 1,023 0,759

2 0,284 0,552 0924 1031 0,845 1,041 0,750 0,653

0 0 0 0 0 0 0 0
3 ,205 ,216 ,066 ,240 511 ,499 217 ,258

0 - - - - - - -
4 ,153 0,151 0,193 0,256 0,290 0,499 0,253 0,179

0 0 1 1 0 0 0 0
5 ,696 975 ,083 ,064 ,587 ,635 , 718 ,681

0 0 0 0 0 - 0 0
6 ,208 ,125 ,286 ,062 ,233 0,155 ,157 ,149

0 0 0 0 0 0 0 0
7 ,464 ,254 ,351 ,204 ,269 464 457 ,300

0 0 0 0 0 0 0 0
8 ,639 401 ,602 411 ,614 ,468 ,654 A75

0 0 0 0 0 0 0 0
9 ,341 271 ,493 ,142 379 462 ,510 ,319

0 0,169 0,288 0,483 0,405 0,214 0,593 0,366 0,343

1 0,085 0,528 0,900 0,977 0,758 0,896 0,973 0,623

0 - - - - - - -
2 ,063 0,028 0,149 0,079 0,099 0,156 0,094 0,031

1 0 0 0 0 0 0 0
3 ,009 576 ,810 591 ,708 ,565 ,895 ,684

0 0 0 0 0 - - 0
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4 211 ,061 ,150 ,167 ,158 0,059 0,054 ,072
5 0,185 0,208 0,368 0,164 0,569 0,100 0,258 0,246
6 0,231 0,039 0,020 0,230 0,013 0,230 0,085 0,043
0 0 0 0 0 0 0 0

7 275 ,150 ,287 ,140 ,100 321 174 177

8 ,195 ,220 422 ,338 ,176 ,080 ,518 ,261

Discussao

O presente estudo buscou conhecer e identificar as necessidades de
apoio familiar de criancas e adolescentes com deficiéncia de um Centro
Especializado em Reabilitacdo de Alagoas.

Participaram deste estudo 40 familias com grau de parentesco diverso,
entre eles maes, pais, irmaos e avos das criancas e adolescentes com
deficiéncia, no entanto observou-se que a figura materna no cuidado era
recorrente, onde dentre elas 92,5% eram cuidadores principais. A literatura
por sua vez destaca que avos, pais e outras mulheres da familia mostraram-
se vinculados as atividades de cuidado, mas as maes ainda sdo as principais
pessoas envolvidas nesse processo (MACEDO et al., 2015). Uma vez que
elas assumem o papel de cuidador principal na maioria das familias, tornam-
se particularmente vulneraveis, desta forma, apresentam sobrecarga
emocional, fisica e financeira, além de restricbes nas atividades sociais e de
lazer (BOURKE-TAYLOR, HOWIE, LAW, 2011 apud BARROS et al., 2017).

Segundo o Guia do Cuidador (BRASIL, 2008) a fun¢édo do cuidador é
acompanhar e auxiliar a pessoa a se cuidar, fazendo pela pessoa somente as
atividades que ela néo consiga fazer sozinha. No entanto, a dependéncia que
muitas criancas e adolescentes tém em relagcdo a familia, no nivel da
execucdo das tarefas mais simples, da necessidade de ajuda financeira e
apoio médico especifico, leva as sociedades modernas um desafio
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(FERREIRA; FIAMENGHI-JR, 2015). Observa-se que 55,4% das familias
declararam estado civil solteiro e entre elas 42,5% nao contam com ajuda de
outras pessoas, tal fator pode vir a contribuir com a sobrecarga dos
cuidadores principais, seja por ndo haver um companheiro que ajude na
divisdo das tarefas no cuidado ao filho com deficiéncia, ou de outras pessoas
gue fazem parte da rede da familia.

Por outro lado, destaca-se que 68,4% dos familiares estéo
desempregados, e entre eles apenas 38,5% exercem atividades informais,
condicdo que pode estar associado a necessidade de cuidado integral a
crianca e ao adolescente com deficiéncia. Dantas et al. (2019) relata que o
cuidado em tempo integral exigido pela crianca com deficiéncia faz com que
os cuidadores principais abandonem suas atividades de lazer e autocuidado.

Segundo Barbosa et al. (2012), as familias, diante do processo de
adaptacdo a nova situacdo gerada pelas necessidades da crianca com
deficiéncia, precisam repensar sua estrutura e forma organizacional enquanto
grupo, pois o cuidado a crianca pode exigir a presenca constante de um dos
membros, sobrecarregando-os. De tal modo, a familia das criancas e
adolescentes com deficiéncia tem um papel fundamental em seu
desenvolvimento e cuidado, mas necessitam de apoio para desenvolver tal
papel (AGUIAR, 2017). As evidéncias na literatura sugerem que as familias
com criancas com deficiéncias tém uma grande variedade de necessidades
de apoio que podem ser particularmente diferentes das outras e que, ao
fortalecer as familias através de apoios, podemos responder as suas
necessidades, melhorando tanto a relacdo familiar como a capacidade dos
pais de apoiar seus filhos (TURNBULL et al., 2004; AGUIAR, 2017 apud LUIZ,
2019).

Dentre as necessidades de apoio das familias, os resultados indicam
alguns itens com alta necessidade de apoio, tal como planejar o futuro para
guando nao for mais possivel para o cuidador principal cuidar dos membros
da familia, economizar para o futuro, e solicitar ajuda ao governo. Pegoraro e
Smeha (2013) em um de seus estudos relatam que as maes que tém filhos

com deficiéncia mostraram-se preocupadas com o futuro, bem como receosas
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por ndo saber o que podera acontecer apds sua morte ou no caso de
adoecimento.

Também foi identificada a necessidade de apoio para ensinar
habilidades sociais e emocionais, conseguir ajuda para as novas
necessidades dos filhos, tal como contribuir financeiramente para as
necessidades basicas, como a alimentagcdo, moradia e vestuario. Dentre as
necessidades prioritarias o estudo igualmente enfatizou a necessidade de
ajuda financeira externa, aspecto este que pode vir a contribuir para atender
as necessidades basicas da familia. A literatura, por sua vez, destaca a
contribuicdo das avoés das criancas e adolescentes com deficiéncia como uma
referéncia de suporte de ajuda financeira. Yamashiroe Matsukura (2014)
apontam que a ajuda oferecida pelas avés diminui 0 estresse materno, e
promove ajuda financeira e emocional, as autoras ainda destacam que as
avos abdicam questdes pessoais para ajudarem a familia e no cuidado dos
netos.

O estatuto da pessoa com deficiéncia (2015) assegura a essa pessoa,
caso nao possua meios para prover sua subsisténcia nem de té-la provida por
sua familia o beneficio mensal de um salario minimo, nos termos da Lei
no 8.742, de 7 de dezembro de 1993. Segundo Cardozo (2011) o Beneficio
de Prestacdo Continuada - BPC contribuiu para que o beneficiario aumente o
poder de consumo (medicamentos, alimentacdo, mobilidade urbana, lazer,
entre outros) das pessoas com deficiéncia.

O estudo indicou a necessidade intermediaria das familias nos itens
relacionados a conseguir ajuda para os atendimentos que os filhos
necessitam, tais como organizar os cuidados médicos e ter acesso a servicos
especializados em saude, como Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia,
Psicologia e Especialidades Médicas, o que contribuird para que a familia
consiga ajudar os filhos a atingirem os objetivos do dia-a-dia.

Segundo Barbieri et al. (2016) a fragilidade no apoio dos servicos de
saude é um elemento de entrave para a assisténcia integral a crianca e ao
adolescente com deficiéncia. Em concordancia com o estudo de Barbieri et al.

(2016), esta pesquisa indica através da ANF que as familias de criancas e
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adolescentes com deficiéncia, necessitam de apoio para acompanhar os
servicos que atendem a familia, para garantir a qualidade e eficacia da ajuda
diante do entrave na efetivacdo da assisténcia integral; as familias buscam
manter uma relacdo de confianga com os profissionais que as atendem,
incluindo o filho com deficiéncia, em destaque nos centros especializados de
reabilitacdo, favorecendo assim melhor assisténcia nos servicos de saude,
através de um trabalho compartilhado entre terapeutas e a familia, onde é
possivel colher informacdes sobre a deficiéncia da crianca/adolescente, suas
evolucdes e facilitagdo no desenvolvimento de seus filhos.

Por ora, em relacdo a identificacdo das necessidades por itens
destacamos ainda a necessidade de apoio intermediario para deixar os filhos
nos cuidados de outras pessoas, acredita-se que isso pode se dar pela
inseguranga em deixar a crianga na cautela de um conhecido da familia, ou
pela falta de disponibilidade de outros membros da familia nos cuidados a
crianca com deficiéncia. Padua e Rodrigues (2013) ressaltam a observacao
da superprotecdo das pessoas com deficiéncia por parte dos cuidadores. A
literatura destaca que inconscientemente os pais tornam-se dependentes dos
filhos, geralmente assim o séo, pois, nao terdo tempo para refletir sobre suas
vidas, desta maneira, acabam estruturando uma relacdo de dependéncia
reciproca (CHACON, 2011). Diante disso, vale ressaltar a relevancia de
estudos futuros voltados ao reflexo da superprotecao dos pais, para identificar
se existe uma negligéncia com seus papeis ocupacionais, tais como
interesses e desejos pessoais para alcancar resolutividade para todas as
necessidades da crianca ou adolescentes com deficiéncia.

Destaca-se entdo que as maiores necessidades de apoio tém
comprometido os dominios Logistico, Financeiro e na Relacdo da Familia, o
gue vem a impedir as aos familiares apresentarem alta qualidade de vida
nestes aspectos. Oliveira et al. (2019) destacam em seu estudo que 0s
dominios de interagdo familiar, cuidado dos pais com os filhos e bem-estar
emocional, foram fortemente correlacionados com a qualidade de vida
familiar. Assim, se faz importante que os profissionais que atendem a familia

e a crianca/adolescente com deficiéncia, orientem os membros acerca de
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estratégias que facilitem a criacdo de um ambiente estavel, onde seja
possivel aliviar o estresse, para que assim, informados pelos profissionais a
familia consiga apoio para atender as necessidades de todos os membros, tal
como ter transporte adequado para onde precisam e buscar ajuda financeira
através do governo.

Quanto aos fatores da ANF observou-se uma necessidade moderada
em relagdo a vida em comunidade, isso pode se dar pela pouca
acessibilidade na comunidade tal como de interacdo social. O Protocolo
Facultativo sobre o direito das pessoas com deficiéncia (2017, art.19)
determina que os servicos e instalacdes da comunidade para a populacdo em
geral estejam disponiveis as pessoas com deficiéncia, em igualdade de
oportunidades, e atendam as suas necessidades, no entanto, cotidianamente
as pessoas com deficiéncia precisam lidar com diversos contextos
inacessiveis, 0 que vem a interferir na efetiva locomocéo e interacdo social,
podendo ser observado através das prioridades maximas das familias, onde a
guarta maior necessidade trata-se de ter transporte adequado que atenda as
suas necessidades.

Com alta necessidade de apoio obtivemos trés variaveis, vida familiar,
tempo livre e aquisicdo e gestdo de produtos e servicos - embora a variavel
anterior citada obtenha o maior numero de itens identificados com nenhuma
necessidade - relacionando-se ao convivio e relacionamento interno da
familia, suas atividades externas e ao apoio a demandas basicas da familia
gue asseguram sua permanéncia e progresso ha aquisicdo de produtos e
atividades internas e na comunidade.

Segundo Vizzotto e Gomes (2009, p.72) as relagbes familiares séo
permeadas por uma rede de fantasias, ansiedades, defesas e conflitos que
sdo exteriorizadas nas relacbes pais e filhos. Tais acbes podem gerar
desgastes na relacdo familiar repercutindo em superprotecdo e restricao
social, o que vem a modificar o convivio e relacdo da familia, tal como inibir a
pratica de atividades externa que favorecem a interagéo familiar e na vida em

comunidade, aumentando assim a necessidade de apoio familiar.
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Outro fator importante a ser destacado em relagcdo a classificacdo por
fator da ANF é que embora a variavel tempo livre apresente itens que se
enquadram nas altas necessidades de apoio, 0 mesmo apresenta de modo
geral baixa necessidade na latente, isso pode se dar pelo cuidador principal
abdicar de seu tempo livre de lazer e produtividade para cuidar por vezes
exclusivamente do filho com deficiéncia, tendo esse cuidado como prioridade
para uma estabilizacdo familiar, mesmo que comprometa a interacao social
de todos os membros da familia em atividades de lazer.

Por ora, obteve-se que o fator educacéo apresentou necessidade muito
alta de apoio, tendo como reforcador o apontamento pelas familias nas
necessidades prioritarias de ter acesso a educacao de qualidade, tal como
12,5% das criancas e adolescentes participantes dessa pesquisa néo
frequentam escola ou creche.

A atual politica educacional brasileira, no que tange as diretrizes para a
educacdo especial, enfatiza a inclusdo dos alunos com necessidades
educacionais especiais nas classes comuns, na perspectiva de abolir as
praticas segregacionistas que vém norteando a educacdo desses alunos.
Entretanto, no que tange a educacdo basica no ensino publico e privado, a
educacao inclusiva tem representado um desafio (SILVA, 2006).

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015) ressalta que € dever do
Estado, da familia, da comunidade escolar e da sociedade assegurar
educacdo de qualidade a pessoa com deficiéncia, colocando-a a salvo de
toda forma de violéncia, negligéncia e discriminacédo. No entanto, por diversas
vezes a familia de um ente com deficiéncia precisa de apoio para usufruir de
tais direitos fundamental, diante dos desafios de acessibilidade,
disponibilizacdo de recursos, tal como para efetivacdo da matricula e
permanéncia na escola. Nesse sentido ressalta-se a importancia de politicas
publicas destinadas a esse publico, tal como assisténcia interdisciplinar a
familia para fornecer orientacdes sobre os direitos e permanéncia na
educacéo de qualidade que presa o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Este estudo teve como limitacbes a amostra reduzida, ndo podendo

assim, os resultados desta pesquisa ser difundidos como caracteristicas das
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necessidades de apoio familiar das criancas e adolescentes com deficiéncia
de todo o estado de Alagoas, assim como outras populagdes, pois nao tem
representatividade em todo o estado. Também referimos o instrumento
utilizado, onde a avaliacdo das necessidades de apoio é baseado em
qguestionério quantitativo, ndo havendo, portanto, uma avaliacdo qualitativa da
percepcdo do sujeito. Assim, sugere-se o0 aprofundamento desta pesquisa
com amostra ampla e abordagem qualitativa, para melhor compreensao da
percepcao dos sujeitos, e facilitacdo ao processo de intervencdo no cuidado

centrado na familia.

Conclusao

Familias de pessoas com deficiéncia apresentam uma pluralidade de
demandas em diversas areas de suas vidas, e por ser referéncia de apoio e
cuidado as pessoas com deficiéncia, a familia precisa ser apoiada em suas
diversas necessidades. O presente artigo apresentou evidéncias da afirmacao
supracitada a partir de um estudo desenvolvido com 40 familias de criancas e
adolescentes com deficiéncias diversas, ligadas a um Centro Especializado
em Reabilitacdo localizado no estado de Alagoas, onde se obteve altos
indices de necessidades de apoio nas mais diversas areas que atravessam o
convivio e as dinamicas familiares investigadas pelo protocolo ANF( vida em
familia, educacdo, tempo livre, economia, saude e bem-estar, vida em
comunidade e aquisicdo e gestdo de produtos e servi¢os). O estudo também
traz evidéncias da eficiéncia da ANF em identificar as necessidades de apoio
das familias, e demonstrou ainda sua eficacia enquanto instrumento capaz de
possibilitar o trabalho em conjunto de profissionais e familias no processo de
identificacdo de apoios que conduzirdo de forma assertiva a resolucédo eficaz
de problemas relacionados as variaveis que atingem a dinamica e o bem
estar da familia como um todo, e que exercem impacto direto no
desenvolvimento da crianca/adolescente com deficiéncia.

Deste modo, sugerem-se estudos futuros com outras abordagens
metodologicas, tais como estudos de intervencgdes centradas na familia, que
permitam o aprofundamento da tematica e apontem caminhos para que as
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praticas centradas na familia estejam cada vez mais no escopo do trabalho de
profissionais e servigos que intervém com criangas e adolescentes com

deficiéncias.
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