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Foram levantadas informagbdes junto 37 mées de
individuos portadores de Sindrome de Down entrevistadas

(*) Projeto desenvolvido com bolsa da FAPESP.
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visando verificar; a) que servigos elas conhecem, utilizam
e consideram necessdrios para o atendimento do filho; b)
que opinido possuem acerca da efetividade dos servigos
utilizados e dos fatores responsdveis pelo fato do filho
ndo fazer uso de determinado(s) servigo(s). A andlise
dos dados obtidos frente a nove item do Roteiro mostra
que cerca de 24% das mées alegam desconhecer
qualquer tipo de atendimento. Os atendimentos mais
conhecidos por elas sao o fisioterdpico (70%) e o
fonoaudioldgico (564%) que sdo também os mais utilizados
e divulgados pela principal fonte de informagéo citada
pelas mées que é o Hospital das Clinicas da FMRP-USP.
Esses atendimentos sdo avaliados pela maioria das
mdes como tendo um efeito positivo. A maioria das maes
(62,5%) considera necessdria a existéncia de mais
instituigées educacionais gratuitas na comunidade para
ajudar individuos com Sindrome de Down e suas
respectivas familias.

PALAVRAS CHAVE: SINDROME DO DOWN, SER-
VIGOS PSICOLOGICOS, OPINIAO
DE MAES

1. INTRODUGAO

Na pratica, a responsabilidade de buscar
cuidados e atendimentos especializados ao deficiente
mental esta nas maos da familia.

No decorrer do trabalho realizado por um dos
autores junto ao Ambulatério de Genética Médica do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirao Preto-USP - em que foram mantidos contatos
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sisteméaticos, através de entrevistas realizadas durante
a coleta de dados para o estudo de Pina Neto (1983),
com cerca de 140familias de pacientes ali diagnosticados
como portadores de sindrome genética, retardamente
neuro-motor, deficiéncia fisica ou mental - pode-se
observar, embora de modo nédo sistematico, que para
alguns deficientes mentais ndo estavam sendo
propiciados atendimentos especializados e nem qualquer
atividade no lar ou fora dele que visassem favorecer o
seu desenvolvimento. Além disso, muitas familias
mostravam desconhecer os atendimentos especializados
existentes na comunidade.

A literatura (Lityens, 1969; McMillan, 1977)
enfatiza alimporténcia de serem propiciadas as pessoas
portadoras de deficiéncia mental, condigbes especiais
de desenvolvimento e uma assisténcia diferenciada da
que é geralmente dada aquelas consideradas dentro
dos padrées normais de desenvolvimento.

Anecessidade de que essa assisténcia seinicie
0 mais precocemente possivel é também enfatizada
amplamente na literatura. Hole (1979, p.1), por exemplo,
diz que "quanto mais cedo for propiciado o estimulo
conveniente, melhor sera o resultado, pois sabe-se que
a crianga deficiente mental ndo pode omitir nenhum
degrau sem que o préximo seja afetado”.

Neste mesmo sentido, Lampreia (1985)
argumenta que a tentativa de intervengdo em atrasos de
desenvolvimento apenas no inicio da fase escolar (7 anos) é
muito tardia. E importante estimular e aperfeigoar a
aprendizagem desde o nascimento para que a crianga
adquira todas as habilidades necessarias o mais
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precocemente possivel. Sem isso, sera observada uma
deficiéncia acumulativa que pode ndo ser mais
recuperada.

E importante, entao, conforme sugere Williams
(1984), a realiza¢do de esforgos visando a identificagdo
precoce de casos de excepecionalidade e o
encaminhamento adequado das familias a programas
eficazes de intervengdo. Os profissionais ligados a
reabilitagao de deficientes mentais concordam com isso
e enfatizam a importancia do diagnédstico precoce e de
tratamentos que se iniciem o mais cedo possivel,
propiciando, assim, melhores condigdes de
desenvolvimento. Assim, varios programas de
“estimulagao precoce” (Koontz, 1974; Hanson, 1977;
Bluma e col., 1978; Hardy e col., 1981) tém sido
desenvolvidos com o objetivo de atender o mais cedo
possivel criangas que apresentam deficits de
desenvolvimento.

Entretanto, ndo basta apenas a existéncia de
programas bem elaborados, materiais adequados e
profissionais especializados empenhados em realizar o
trabalho. Torna-se também necessario que os pais
estejam adequadamente informados acerca dos tipos de
tratamentos necessarios aofilho deficiente e dos recursos
oferecidos pela comunidade.

O estudo realizado na Australia por Krupinski,
Mackenzie e Cocks (1983) com familias de deficientes
mentais mostra que 23% delas usaram pouco 0s servigos,
um pequeno grupo (1%) nunca utilizou qualquer servigo
da comunidade e apenas 12% usaram freqientemente.
As restantes (64%) fizeram uso desses servigos a um
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nivel entre “ocasionalmente” e “freqiientemente”. Outro
dado encontrado é que os servigos sdo pouco utilizados
por pessoas com baixos graus de retardamento e baixos
niveis de competéncia social.

A literatura tem apontado alguns dos fatores
que podem estar dificultando o atendimento do deficiente
mental em servigos especializados. O estudo de Springer
e Steele (1970), realizado com 37 familias de criancas
com Sindrome de Down, com o objetivo de identificar os
sentimentos dos pais sob o efeito do aconselhamento
médico, obteve dados que mostram que na maior parte
das vezes os pais sentem que as informagdes recebidas
sobre diagnéstico, prognéstico, tipos de tratamentos e
principalmente sobre o potencial de desenvolvimento de
seus filhos com Sindrome de Down, sdo indevidas e
pessimistas.

Ja o trabalho realizado por Waisbren (1980)
junto a 60 familias (30 familias de criangas com problemas
de desenvolvimento e 30 familias de criangas normais)
levanta, como possiveis causas responsaveis pelo fato
dos pais de criangas com problemas de desenvolvimento
nado procurarem servigos publicos, fatores do tipo:
desconhecimento por parte dos pais dos servigos
existentes ou entdo, desconhecimento de como usa-los
e a relutdncia de alguns profissionais em sugerir os
servigos nao-médicos.

Dados a esse respeito foram encontrados
também por Justice, O'Connor e Warren (1971) ao
entrevistarem 156 familias de criangas diagnosticadas
como deficientes mentais. Em primeiro lugar, os pais
apontaram afalta de assisténcia publica ou privada e em
segundo lugar o desconhecimento de servigos que pudessem
ajuda-los como causas do nio atendimento dos filhos.
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Os trabalhos citados apontam, portanto, alguns
fatores que poderiam ser responsaveis pelo fato do
deficiente mental nao estar sendo atendido em servigos
especializados. E provavel que além desses, outros
fatores existam.

Contudo, ndo se tem dados disponiveis acerca
do uso dos servigos da comunidade pelas familias de
deficientes mentais da cidade de Ribeirao Preto.

A proposta do presente estudo foi a de levantar
informacgdes junto a maes de deficientes mentais
(individuos portadores de Sindrome de Down) da cidade
de Ribeirédo Preto visando verificar: a) que servigos elas
conhecem, utilizam e consideram necessarios para o
atendimento do filho; b) que opinao acerca da efetividade
dos servigos utilizados e dos fatores responsaveis pelo
fato do filho ndo fazer uso de determinado(s) servigo(s).

2. METODO

Foram entrevistadas 37 maes de pessoas
diagnosticadas como portadoras de Sindrome de Down,
residentes na cidade de Ribeirdo Preto, estado de Séao
Paulo, selecionadas do arquivo de fichas médicas de
pacientes atendidos no Ambulatério de Genética Médica
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sao Paulo.

Inicialmente foram selecionadas e procuradas
todas as 70 familias de individuos portadores de
Sindrome de Down registradas no arquivo, a partir de
1974, residentes em Ribeirao Preto. No entanto, apenas
37 tizeram parte da pesquisa visto que em 17 delas o
filho com Sindrome de Down ja havia falecido, 14 nao
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foram encontradas nos enderegos constantes no arquivo
e duas recusaram-se a participar.

O nivel sécio-econdmico-cultural das 37 familias
foi estabelecido segundo os critérios de Guidi e
Duarte(1969) adaptados por Pina Neto (1983) que
possibilitam a classificagdo em cinco niveis (A,B,C,D,E)
correspondendo o A ao nivel mais alto e o E ao nivel mais
baixo. As familias ficaram assim distribuidas: 4 de nivel
A, 5 de nivel B, 8 de nivel C, 13 de nivel D e 7 de nivel
E.

Em 17 familias, os filhos com Sindrome de
Down sdo do sexo masculino e em 20 sio do sexo
feminino, com idades variando de 8 meses a 16 anos e
9 meses.

As entrevistas foram realizadas segundo um
Roteiro contendo 56 itens, elaborado pelos autores para
um projeto de pesquisa amplo que investiga as condigbes
de desenvolvimento propiciadas as pessoas portadoras
de Sindrome de Down.

Todas as entrevistas foram feitas nas
residéncias das maes e duraram em média 1h30m.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Para este trabalho foram consideradas as
respostas das maes aos itens do Roteiro de Entrevista
gue investigam especificamente os tipos de servigos que
sdo conhecidos, utilizados e considerados necessarios
por elas para o atendimento do filho com Sindrome de
Down e suas opiniées acérca da efetividade dos servigos
utilizados e dos fatores responsaveis pelo fato do filho
ndo fazer uso de determinado(s) servigo(s).
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Os dados obtidos sdao apresentados sob aforma
de freqiéncia e porcentagem e alguns sdoc analisados
em fungio do nivel socio-econdmico-cultural das familias.

Tabela 1. Atendimentos conhecidos pelas maes para pessoas com
Sindrome de Down.

Atendimentos conhecidos f %

Fonoaudiolégico 20 54,0
Psicolégico 9 243
Fisioterapico 27 72,9
Educagao Especial Institucional 16 43,2
Terapia Ocupacional 5 13,5
Educagao Regular 1 2,7
Treino Pedagdgico Individual 2 54
Nenhum 9 243

Tabela 2. Atendimentos de pessoas com Sindrome de Down.

Atendimentos realizados f %

Médico 8 216
Psicolégico 8 21,6
Fonoaudiolégico 17 459
Fisioterapico 27 72,9
Escola Especial 2 54
Terapia Ocupacional 3 8,1
Nenhum 7 18,9

Pode ter sido assinalado mais de um atendimento para cada pessoa com
Sindrome de Down.
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Os dados da Tabela 1 mostram que a maioria
das maes (75,5%) relata conhecer algum atendimento
para pessoas com Sindrome de Down fazendo referéncia
a um ou mais dentre os seguintes: fonoaudioldgico,
psicolégico, fisioterapico, educagao especial institucional,
terapia ocupacional, educacgdo regular e treino
pedagdgico individual. Portanto, ha ainda 24,3% de
maes que informam desconhecer qualquer atendimento.

Outras analises efetuadas mostram que dentre
as 28 maes que dizem conhecer algum atendimento, a
maioria (53,6%) menciona de trés a quatro tipos, 39,3%
menciona apenas um ou dois tipos e somente 7,1% cita
de cinco a seis.

E interessante observar na Tabelai que o
tratamento médico ndo é mencionado por nenhuma mée,
embora seus filhos com Sindrome de Down tenham
passado por esse tipo de atendimento no Ambulatério de
Genética Médica da Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto - USP. E provavel que ele ndo seja visto pelas
maes como um tratamento especifico para pessoas com
Sindrome de Down mas como um atendimento de rotina
a criangas em geral.

Esses tratamentos mais conhecidos pelas maes
sdo também os mais realizados pelos filhos com Sindrome
de Down conforme dados da Tabela 2, aparecendo
novamente em primeiro lugar o fisioterapico (72,9%)
seguido do fonaudiolégico (45,9%), médico e psicolégico
(21,6%), terapia ocupacional (8,1%) e escola especial
(5,4%). Observa-se também que dentre as 37 maes
entrevistadas, 18,9% informa que seufilho com Sindorme
de Down nao passou por qualquer tipo de tratamento.
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Este dado parece constrastar com o obtido por Krupinski,
Mackenzie e Cocks (1983) em seu estudo realizado na
Australia, mostrando que apenas 1% das familias de
deficientes mentais nunca fez uso de qualquer servigo
da comunidade. Vale a pena lembrar que se trata de
paises com niveis de desenvolvimento acentuadamente
distintos.

Os dados da Tabela 3 mostram justamente que
os tratamentos mais conhecidos e procurados -
fisioterapico e fonoaudiolégico - sdo também os mais
divulgados pela principal fonte de informagéo citada
pelas maes, que é o Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto - USP. E provavel que isto
se deva nao s6 ao fato de que o atraso nas areas motora
e verbal é percebido mais precocemente mas também ao
fato desses atendimentos serem os de mais facil acesso
as familias, principalmente as de nivel socio-econémico
mais baixo, pois sao oferecidos gratuitamente pelo préprio
Hospital das Clinicas ou em clinicas particulares e
instituicdes através de convénios de saude.

ATabela 4 mostra dados a respeito dos motivos
apresentados pelas maes para o fato do filho ndo fazer
determinados tratamentos tais como: médico, psicolégico,
fonoaudioldgico e fisioterapico.

Para os atendimentos médico, fonoaudiolégico
e fisioterapico os pais apontam em primeiro lugar o seu
desconhecimento acerca desses atendimentos, em
segundo lugar o fato de nao terem sido recomendados
paraofilho e em terceiro problemas de ordem financeira.
Para o atendimento psicolégico também sdo esses trés
fatores, os'mais apontados mas aparecendo em primeiro
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Tabela 4. Motivos apresentados pelas maes para o fato do fitho nao
fazer determinado (s) tipo (s) de tratamento (s)

Motivos do nao
atendimento

f

%

Fono-  Fisio-

Médico Psicolo- audio- ters-

gico 16gico pico

f

% § % § %

Porque nao foi recomen-
dado

Pordesconhecerostrata-
mentos

Porfaltadetempodamae
Por problemas finan-
ceiros

Por nao ter conseguido
o atendimento

Por que a crianga tem
problemas de satde

Por que o marido nao
concorda que acrianga
faga o trabalho

Porque nao gostou do
atendimento que conhe-
ceu

Por que foi indicado
para quando a crianga
estivesse mais velha

Nao sabe

3

8,19 15

13,5 11

2,7

4

1

405 11 29,7 7 189

207 12 324 9 243

1 27
i08 3 81 3 81

2,7

2,7

81 2 654

2,7

Pode ter sido assinalado mais de um motivo por tratamento
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lugar o fato de néo ter sido recomendado. E interessante
observar que o desconhecimento por parte dos pais de
criangas com problemas de desenvolvimento acérca dos
servigos existentes, ja havia sido apontado por outros
trabalhos (Justice, O’Connor e Warren, 1971; Waisbren,
1980) como uma possivel causa responsavel pelo fato
das familias ndo procurarem os servigos. Quanto a faita
de recomendagido de alguns tratamentos, sera que ela
ocorre por desconhecimento dos profissionais da
existéncia deles como atendimentos especializados para
deficientes mentais ou desconhecimento acérca dos
beneficios que podem acarretar para o desenvolvimento
da crianga ou ainda, conforme aponta Waisbren (1980),
devido a relutanciade alguns profissionais em sugerir os
servigos?

Na Tabela 5 pode-se observar que, dentre as
mées que informam que ofilho ja passou ou esta passando
pelos atendimentos fonoaudiolégico, fisioterapico,
psicolégico e terapia ocupacional, a maioria (entre 50 e
74,1%) relata que esses atendimentos produzem efeitos
positivos sobre o desenvolvimento da crianga com
Sindrome de Down. A despeito disto, é superior a um
tergco o total de mées que consideram negativos os
efeitos do tratamento psicolégico e da terapia
ocupacional. Mesmo no caso tratamento fonoaudioldgico,
mais de um quarto das maes referem-se de modo negativo
aos efeitos deste. Nota-se ainda que, em relagdo a
escola especial, o julgamento de uma das maes foi
favoravel, mas o da outra foi negativo.

Verifica-se, pelos dados da Tabela 6, que a
maioria das mé&es considera que o atendimento
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fonoaudiolégico tem um efeito favoravel sobre o
desenvolvimento da fala (60%), o fisioterapico sobre o
desenvolvimento motor (63,6%) e terapia ocupacional e
escola especial propiciam a ampliagcdo do repertério
comportamental da criangca (50 e 100%). Quanto ao
atendimento psicoldgico, 50% das méaes considera que
ele favorece a ampliag&o do repertério comportamental
e 50% que ele favorece o desenvolvimento motor.

Finalmente, a Tabela 7 contém dados
resultantes da andlise das informagdes fornecidas pelas
maéaes ao se investigar o que elas consideram que deve
existir para ajudar pessoas com problemas semelhantes
aos de seufilho e suas respectivas familias, analise esta
efetuada em funcgao do nivel sécio-econdmico-cultural
das familias.

Verifica-se que, dentre as 37 maées
entrevistadas, a maioria (62,5%) é de opinido que devem
existir instituicdes educacionais gratuitas, 10,8% levanta
a necessidade da existéncia de clinicas com taxas
reduzidas e escolas profissionalizantes e 8,1% indica a
necessidade de verbas. Além destes, outros recursos
sdo mencionados mas sempre por apenas uma das
maes, tais como: local para recreagdo, fisioterapia

gratuita, transporte escolar gratuito, pensao do governo,
ajuda da prefeitura e recursos do governo as APAEs.

Levando em conta o nivel sécio-econdmico-cul-
tural das familias, observa-se que as mies que
mencionam e necessidade de existéncia de clinicas que

oferecam atendimento com taxas reduzidas, sdo todas
elas pertencentes a familias de niveis médio e alto (A, B
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e (). Isto provavelmente se deve ao fato de que atualmente
este tipo de recurso seja acessivel apenas a familias
desses niveis. Por outro lado, a necessidade de escolas
profissionalizantes é indicada mais por maes de nivel
mais baixo (E). Isto talvez se explique pela prépria
condicdo de baixarenda dessas familias, que pode leva-
las a sentir necessidade de ter o filho exercendo uma
profissdo que possa ser fonte de renda para o orgamento
familiar. Uma questdo que também poderia ser levantada
é: serd que os filhos dessas maes que mostram a
necessidade do ensino profissionalizante ndo seriam
aqueles com mais idade, dentro da amostra estudada?
Esta questdo podera ser de alguma forma respondida
através de novas analises dos dados, feitas em fungao
das idades dos filhos com Sindrome de Down.

4. CONSIDERAGOES FINAIS

Acredita-se que o estudo, apesar de néo
conclusivo, fornece evidéncias que permitem levantar
algumas sugestoes visando assegurar um melhor futuro
as pessoas portadoras de Sindrome de Down.

Em primeiro lugar, é importante que os
profissionais que atuam com as familias e com as criangas
estejam bem informados acerca dos atendimentos
especiais necessarios as pessoas portadoras de
Sindrome de Down, desde a hora em que nascem até a
vida aduita, para que possam melhor orienta-las.

E necessario também que esses profissionais
estejam bem informados sobre os beneficios desses
atendimentos, esclarecendo assim as familias sobre a
area de atuac¢io de cada um deles.
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Acredita-se que esse procedimento, visando
informar e esclarecer melhor as familias acerca de
servicos especiais necessarios, podera contribuir para
motiva-las ndo sé a buscar os atendimentos, mas também
a permanecer por mais tempo nos mesmos.

Um terceiro ponto é a necessidade de servigos
publicos de atendimentos especializados, que venham a
atender a populagdo em todos os niveis. Nesse sentido,
Oliveira (1983) alerta que é preciso lutar pelaimplantagao
de servigo de intervencgao precoce em todos os niveis: a
nivel primario, evitando que os individuos se enfermem;
a nivel secundario, habilitando-os em etapas cruciais e
a nivel terciario, reabilitando-os precocemente. Aqui
podemos ressaltar a necessidade dos servigos especiais
de profissionalizagéo, completando assim o processo de
educagéo dessas pessoas.

Sabe-se que o processo de conscientizagéo
das comunidades bem como dos érgéos publicos néo é
facil, mas necessario. E de suma importancia que a
comunidade esteja mobilizada na busca de recursos
para atender a pessoas portadoras de Sindrome de
Down e também os 6rgaos publicos estejam conscientes
de que devem suprir a comunidade com servigos
especializados e gratuitos de atendimento.

SUMMARY

PETEAN, Eucia Beatriz Lopes e GRAMINHA, S6nia Santa
Vitaliano Services knowed, used and necessary to
Down’s Syndrome persons; mother's opinions about
the effects of and factors that didicult the use.
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It was to obtained information from 35 mothers of
individuals with Down Syndrome living in the city of
Ribeirao Preto, state of S4o0 Paulo in order to determine
the following: a) services these mothers knew, utilized
and considered necessary for their children; b) the mothers
opinions about the effectiveness of the services utilized
and the causes responsible for the fact that their children
might not use a given service. Analysis of the data
concerning nine items on the form showed that
approximately 24% of the mothers claim they do not know
about any type of care. The types of care they are most
familiar with are physiotherapy (564%), which are also
those most often utilized and publicized by the major
source of the information cited by the mothers, i.e., the
University Hospital, FMRP-USP. These treatments were
evaluated by the mothers as having a positive effect on
the development of their children. Most mothers (62,5%)
considered the importance of the existence of more free
educational institutions in the community as being
necessary to help individuals with Down Syndrome and
their families.

KEY WORDS: DOWN SYNDROME, PSYCHOLOGICAL
SERVICES, MOTHER’S OPINION
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