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RESUMO

O presente estudo utiliza um método qualitativo para tentar alcangar seu objetivo geral:
compreender alguns dos sentidos dados pelos profissionais da Atengdo Primaria a Saude
(APS) aos papéis que as familias exerceriam, segundo eles proprios, no processo saude-
doenca de portadores de Sindrome de Down (SD). Para isso, utilizou-se um corpus de
entrevistas que ja havia sido analisado quanto a outros objetivos especificos. Uma releitura
deste corpus confirmou a relevancia, para os entrevistados, do tema familia, sendo
considerado para este estudo o pressuposto de que compreender o que os profissionais pensam
sobre a familia dos portadores de SD pode favorecer o aperfeicoamento dos cuidados
prestados a esses usudrios-pacientes e suas familias. O corpus analisado ¢ composto por 16
entrevistas semi-dirigidas com questdes abertas, realizadas com profissionais da Estratégia de
Satde da Familia (ESF) do municipio de Sao Carlos-SP. A técnica de andlise de contetido
(BARDIN, 2011) de enunciados foi utilizada, procurando-se identificar, além dos temas e
subtemas presentes nas entrevistas, possiveis representagdes ¢ experiéncias dos entrevistados
sobre o assunto. Os subtemas identificados foram reunidos em trés categorias tematicas, com
total de 15 subtemas. Os resultados deste presente estudo, que abordou um contexto “micro”,
possibilitam entrever uma realidade “macro”, possivelmente vivenciada pelos profissionais de
saude da APS no Brasil, de modo geral. Os profissionais direcionam a familia papéis e
responsabilidades que ndo parecem ser compartilhadas totalmente com a USF. Os
profissionais percebem diversas facetas da familia, apontando algumas de suas necessidades,
0s papéis que percebem que elas exercem e outros aspectos que implicam no cuidado prestado
pela familia. Tais percepgdes contribuem para uma reflexdo critica sobre as praticas dos
servicos de saude. Eles reconhecem fragilidades e potencialidades da participagdo da familia.
Os profissionais direcionam a familia papéis e responsabilidades que ndao parecem ser
compartilhadas totalmente com a USF. Considerando aos dados obtidos, nos parece
importante realizar pesquisas com os profissionais da APS focadas no tipo de clinica exercida
com as familias dos portadores de SD, ainda mais num contexto em que poderiamos
vislumbrar modifica¢des oriundas da implementacao da Politica Nacional de Atencao Integral

em Genética Clinica.

Palavras chaves: Sindrome de Down, Familia, Atencdo Priméria a Satde, Pesquisa
qualitativa.



ABSTRACT

This study was developed using a qualitative method to achieve its general objective:
understand some of the meanings attributed by Primary Health Care (PHC) professionals to
the roles that families would perform, according to themselves, in the health-disease process
of people with Down Syndrome (DS). For that end, an interview corpus that had already been
analyzed for other specific objectives was used. A new reading of this corpus confirmed the
relevance of the family theme for the interviewees. For this study, the authors considered the
assumption that understanding what the professionals think about the families of DS carriers
can help improve care for these patients and their families. The analyzed corpus was
composed of 16 semi-structured interviews with open-ended questions that were applied to
Family Health Strategy professionals of the city of Sdo Carlos, state of Sdo Paulo. The
discourse content analysis technique was used while trying to identify, in addition to the
themes and subthemes in the interviews, possible representations and experiences of the
interviewees on the subject. The identified subthemes were grouped into three thematic
categories, with a total of 15 subthemes. The results of this study, which addressed a “micro”
context, make it possible to glimpse a “macro” reality, which is possibly experienced by PHC
professionals in Brazil in general. The professionals attribute roles and responsibilities to the
families that do not seem to be fully shared by the Family Health Units. The professionals
perceive many aspects of the families, pointing to some of their needs, the roles that the
families perform in their perception and other aspects that influence the care offered by the
families. Such perceptions contribute to a critical reflection regarding the practices of
healthcare services. They acknowledge weak points and potentialities in family participation.
The data obtained suggests that it is important to conduct further research with PHC
professionals that are focused on the type of practice that is performed with the families of
people with DS, especially in a context where it is possible glimpse changes resulting from

the implementation of the National Policy of Comprehensive Care in Clinical Genetics.

Keywords: Down Syndrome, Family, Primary Health Care , Qualitative Research.
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Introducao

1.1 Particularidades da Sindrome de Down

As doengas genéticas atingem de 3% a 10% da populacdo mundial e muitos
dos afetados tém problemas de saude cronicos e deficiéncias, com necessidade de tratamentos
médicos e de outras areas da saude, reabilitacdo e educacdo especial ou inclusiva (VIEIRA;
HOROVITZ; JUNIOR, 2012). A Organiza¢io Mundial da Saude (OMS) aponta que cada 100
gestacdes nascem aproximadamente, cinco criangas com algum tipo de Anomalia Congénita
(AC) ou doenga genética, que podem comprometer o desenvolvimento e a qualidade de vida
(OMS, 2003; BRASIL, 2009b).

Uma AC ¢ uma anormalidade fisica e/ou mental que se manifesta antes do
nascimento e que acomete a estrutura e/ou o funcionamento de Orgdos e sistemas. Sua
etiologia pode estar relacionada a fatores genéticos, ambientais ou desconhecidos (GUILLER;
DUPAS; PETTENGILL, 2007) (POLITA et al., 2013) (REIS, 2005) (SAUDE, 2009). Esta ¢
uma condi¢do que representa um grande onus a satde da populacdo e aos sistemas de saude.
Seus efeitos tém sido discutidos amplamente com finalidade de prevengado e tratamento destas
enfermidades (GALERA et al, 2010) (HOROVITZ; LLERENA JR; MATTOS, 2005)
(POLITA et al., 2013).

Dentre os tipos de AC conhecidas, as de origem genética sdo as que mais
acometem a populag@o e por isso as doengas genéticas ganham destaque, uma vez que sao
importante causa de mortalidade infantil e mortalidade geral em vérios paises (NUNES, Mara.
2010).

Com base na proposta da Organizacdo Mundial de Satde (OMS) de incorporar
acdes de promocgao e protecdo da saide no campo das doencas de origem genética na Atencao
Primaria a Satde (APS), e devido a crescente necessidade de se estruturar uma rede de
atencdo a populagdo acometida por estas enfermidades, o Ministério da Saude brasileiro
instituiu em janeiro de 2009 a portaria 81, que estabelece a Politica Nacional de Atencao
Integral em Genética Clinica (BRASIL, 2009b) (BRUNONI, 2002) (HOROVITZ et al., 2006)
(OMS, 2003), que tem como objetivos:

I - organizar uma linha de cuidados integrais (promogdo, prevencdo, tratamento e
reabilitagcdo) que perpasse todos os niveis de atengdo, promovendo, dessa forma, a
atengdo por intermédio de equipe multiprofissional, com atuagdo interdisciplinar;



Il - possibilitar a identificagdo dos determinantes e condicionantes dos principais
problemas de saude relacionados a anomalias congénitas e doengas geneticamente
determinadas, de forma a fornecer subsidios para a elaboragdo de acdes e politicas
publicas no setor, sem prejuizo da participagdo social;

IIT - definir critérios técnicos minimos para o funcionamento, 0 monitoramento € a
avaliacdo dos servigos que realizam os procedimentos e técnicas em genética clinica;
IV - incentivar a realizacdo de pesquisas e projetos estratégicos destinados ao estudo
do custo-efetividade, eficacia e qualidade e incorporacdo de tecnologias na area de
genética clinica; e

V - qualificar a assisténcia e promover a educacdo permanente dos profissionais de
satide envolvidos com a implantacdo e a implementacdo da Politica de Atencdo
Integral em Genética Clinica, em conformidade com os principios da integralidade e

da Politica Nacional de Humaniza¢io (PNH). (BRASIL, 2009b; grifo nosso).

Dentre os distirbios genéticos, a Sindrome de Down (SD), ou trissomia do
cromossomo 21, ¢ considerada uma AC e se sobressai como uma das mais prevalentes
condi¢des humanas geneticamente determinadas, sendo a cromossomopatia mais comum em
humanos e a principal causa de deficiéncia intelectual na populagdo (BRASIL, 2012b)
(NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2002) (VASCONCELOS, 2007). No Brasil, como
em quaisquer outros paises, nasce uma crianca com SD a cada 600 a 800 nascimentos
aproximadamente, independentemente de etnia, género ou classe social, ndo havendo
especificidades destes tipos na sua prevaléncia (BRASIL, 2012b; MUSTACCHI ¢ PERES,
2000).

A descrigdo clinica da sindrome foi realizada pela primeira vez por Langdon
Down, em 1866, e em 1959 foi estabelecida a ligacdo da Sindrome com a presenca de 47
cromossomos (NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2002). O cromossomo ¢ a estrutura
responsavel por transmitir as informacgdes genéticas entre geracoes (VASCONCELOS, 2007).
As células humanas diploides contém 46 cromossomos — 44 autossomos e dois cromossomos
sexuais, que sao XX nas mulheres e XY nos homens. A etiologia da SD esta relacionada ao
excesso de material genético no cromossomo 21, devido ao processo da nao disjungdo
cromossomica, o que pode ocorrer através das seguintes formas: trissomia livre (95% dos
casos), mosaicismo (3% dos casos) e translocacdo cromossomica (2% dos casos)
(IERVOLINO, 2005) (NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2002) (SNUSTAD:;
SIMMONS, 2012).

O diagndstico da SD pode ser realizado ou suspeitado antes do nascimento, no
pré-natal, através do uso de métodos citogenéticos (Vilo Corial e Amniocentese), testes
bioquimicos (teste triplo) e da ultrassonografia (USG). Os métodos citogenéticos consistem
em captacdo de células para andlise do material genético, da constituigdo cromossomica,

sendo diferenciados pela forma de captacao do material e periodo de realizagdo. O exame Vilo



Corial realizado entre a 10* e 12* semana de gestagcdo se constitui na analise da constituicao
cromossOmica da placenta, feita por biopsia de células formadoras do corddo umbilical e na
aminiocentese que ¢ o exame realizado entre a 15% semana e 18 semana de gestacao e se trata
da andlise de células dispersas no liquido amnidtico ou analise do sangue do feto contido no
corddo umbilical (PAVARINO-BERTELLI; BISELLI; RUIZ, 2005). Apesar de eficazes estes
métodos oferecem riscos a gestacao, podendo haver complicagdes extremas, como o aborto.

O Teste triplo ¢ realizado entre a 15 e 20" semana da gestacdo e visa a
mensuragao de alfafetoproteina (AFP), Gonadotrofina Corionica Humana (B-hCG) e estradiol
nao conjudado (uE3), no soro materno (PAVARINO-BERTELLI; BISELLI; RUIZ, 2005). Ja a
ultrassonografia ¢ um exame diagnostico que transmite imagens pelas quais as alteragdes no
desenvolvimento dos 6rgdos ou estruturas sdao facilmente visualizadas, como a translucéncia
nucal aumentada, auséncia de visualizagdo do osso nasal, intestino ecogénico, fémur e imero
reduzidos, defeitos cardiacos e pielectasia renal (PAVARINO-BERTELLI; BISELLI; RUIZ,
2005). Todos estes métodos de diagnostico citados representam o avango do conhecimento
sobre a SD, que qualifica a assisténcia, oferecendo ao profissional uma série de ferramentas
para atuar no contexto das doencas genéticas. Mas ¢ preciso ir além dos exames, conhecer
como esta enfermidade se manifesta e afeta a vida do portador de SD e de sua familia.

Os trabalhos da area da educag¢do que estudam o processo de aprendizagem e
inclusdo dos portadores de SD demonstram que conhecer as particularidades da SD favorece o
desenvolvimento, uma vez que, possibilita afastar preconceitos e concretizar posturas e agdes
centradas na intervengdo (CASTRO; PIMENTEL, 2009). Esta forma de pensar vem de
encontro com o principio do SUS, de “integralidade”, ou seja, atuar em todas as dimensdes do
individuo, biopsicossocial espiritual, identificando e intervindo em suas necessidades de
saude. Desta maneira, conhecer a SD em sua totalidade auxilia na assisténcia a saude.

O primeiro nome da doenca, Sindrome, j4 nos diz que ela possui um conjunto
de sinais e sintomas especificos e relacionados. Apds o nascimento, caracteristicas fenotipicas
sdo essenciais para o diagnostico precoce da sindrome (NUSSBAUM; MCINNES;
WILLARD, 2002) (SILVA, N.; DESSEN, 2002) (VASCONCELOS, 2007). Segundo
Nussbaum, Mclnnes e Willard (2002) o fenotipo corresponde as caracteristicas bioquimicas,
fisiologicas e morfologicas constatadas num individuo, estabelecido pela interacdo do seu
genotipo com ambiente no qual este se expressa. A literatura especializada na area aponta que
existem cerca de 50 caracteristicas fisicas tipicas observaveis ao exame fisico do recém-
nascido com SD como por exemplo: fendas palpebrais obliquas com pregas espicantricas

internas, nariz curto com uma ponte nasal achatada, hipotonia muscular generalizada, orelhas



displasicas, dificuldade de succ¢do e degluticdo e pele abundante no pescocgo, sdo alguns sinais
utilizados para realizacdo do diagndstico de SD (BURNS; BOTTINO, 2012) (IERVOLINO,
2005). Tais alteragdes podem interferir no desenvolvimento do individuo e aumentar o risco
de certas complica¢des como, por exemplo, doenga cardiaca congénita, hipertensdo pulmonar,
hipoplasia pulmonar, obstru¢do das vias aéreas superiores e imunodeficiéncia, anomalias no
tratogastrointestinal, problemas de visao e perdas auditivas, entre outras (IERVOLINO, 2005)
(SOARES, 2004). Portanto, o seguimento das criancas ¢ essencial para o cuidado.

Para o acompanhamento dos portadores de SD ¢ recomendada a constante
avaliagdo do crescimento e do desenvolvimento, acompanhamento este realizado também
através de exames laboratoriais, como o teste do pezinho, exame de caridtipo, hemograma
com plaquetas, audiometria, TSH e T4 livre, entre outros, como também as avaliagdes clinicas
multiprofissionais, como a avaliacdo cardiologica, oftalmoldgica, nutricional, avaliar a
necessidade de terapias complementares como a fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional, entre outras (GUSSO; LOPES, 2012).

Nao ¢ possivel atribuir grau ao acometimento da SD, uma vez que as
diferengas existentes entre as pessoas com SD, tanto no aspecto fisico quanto no de
desenvolvimento, sdo decorrentes de aspectos genéticos individuais, intercorréncias clinicas,
nutri¢ao, estimulacao, educacao, contexto familiar, social € meio ambiente (BRASIL, 2012b).
O desenvolvimento motor e cognitivo dos portadores de SD ¢ diferenciado, inferior ao de
criangas com desenvolvimento tipico, uma vez que este possui limitacdes em funcdo de sua
condicdo genética (CARSWELL, 1993) (MANCINI et al., 2003) (COPPEDE et al., 2012).
Desta maneira, as repercussoes da SD acometem nao apenas a crianga, mas também a familia
e os profissionais que a assiste.

A repercussdo na familia se d4 no momento que recebe o diagnostico de SD,
momento que se d4 a perda do filho idealizado e a mudanga na dindmica familiar. Para
VOIVODIC, STORER (2002, p.36), “a dificuldade da crianga faz com que os pais sejam mais
seletivos para proporcionar atividades, suas rotinas sao mais complexas, pois t€ém de ser mais
diversificadas para atender a necessidade da crianga”. Diante da dificuldade de seus filhos se
tornarem pessoas autdnomas, as maes mantém uma postura de preocupagdo materna especial,
motivada por desconhecimento das necessidades da crianca (COUTO; TACHIBANA;
AIELLO-VAISBERG, 2007).

Os profissionais da saide desempenham um importante papel junto as familias
uma vez que podem ajuda-las a reconhecer suas necessidades bem como suas forgas e

potencialidades (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007).



Travassos-Rodriguez, Feres-Carneiro (2012) apontam, em seu estudo com
bebés portadores de SD, que a auséncia de um protocolo de intervengao especifico favorece a
angustia dos profissionais por nao saberem como atuar, o que ocasiona no encaminhamento
do bebé a uma série de especialistas. Contudo o encaminhamento indiscriminado para
especialistas fragmenta o cuidado, dificulta o diagndstico e a continuidade do cuidado, além
desta conduta estar na contramdo do proposito do SUS de hierarquizacdo que busca ter a
maior resolutividade dos casos na APS (CAMPOS, G.; CHAKOUR; SANTOS, Rogério.,
2007). A especialidade ¢ de grande valia quando bem indicada. Os profissionais precisam
estar capacitados a identificar as necessidades, tanto da crianca quanto da familia, nos
diferentes contextos de atuagdo (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).

O Ministério da Saude (2012b) aponta diretrizes de aten¢do a populacdo com
SD e agdes de saude a serem realizadas em suas diferentes fases de desenvolvimento,
competindo ao servigo de satde implantar estas recomendacdes e elaborar protocolos que

auxiliem o cuidado a fim de oferecer um suporte a equipe de saude.

1.2 Familias de pessoas com SD

A familia tem sido pensada e compreendida de diversas maneiras. Samara
(1983) ao descrever sobre a origem e composi¢do da familia brasileira, aponta a
complexidade do tema e demonstra a existéncia das diversas constituicdes de familias, que
possuem caracteristicas peculiares vinculadas aos momentos historicos, culturais e
econdmicos dos diversos subgrupos sociais que compoem nossa sociedade.

A familia, no percurso da historia, tem a caracteristica de ajustamento, nao
tendo permanecido a mesma, muito pelo contrario: sua constante evolugdo tem mostrado um
ritmo incessantemente rapido que acompanha a caracteristica social da sociedade desse tempo
(MUNHOZ, 2003). Guiddens (2005) ao discutir sobre a diversidade familiar aponta que nao
podemos falar sobre “a familia”, como se houvesse apenas um modelo de vida familiar mais
ou menos universal, mas que parece ser mais apropriado falar de “familias”, enfatizando
também ele, portanto, a diversidade de formas familiares. A grande diversidade de formas de
familia e de nucleos domésticos tornou-se uma caracteristica cotidiana de nossos tempos,
segundo o autor.

Na atualidade, muitos sdo os arranjos familiares que decorrem das inimeras
transformagdes pelas quais as familias t€ém passado, particularmente nas ultimas décadas

(PRATTA; SANTOS, Manoel, 2007). Rocha, Nascimento e Lima (2002) destacam, entdo, a



importancia de se adotar um arranjo de familia conceito que permita englobar o maior nimero
possivel de variagdes de familias encontradas na pratica. Sobre isso, Elsen, Marcon e Silva
(2004) definem a familia como um conjunto organizado de pessoas que se relacionam e
interagem, no qual cada um de seus membros exerce um papel especifico determinado por
questdes culturais e pelas necessidades individuais e do grupo. Definigdes abrangentes como
esta parecem, em principio, interessantes para conceituar fenomeno de configuragdes tao
variadas, porém tal abrangéncia deve ser considerada ao adotar o conceito de familia a fim de
ndo se fazer excessiva, pois para quaisquer outros grupos humanos, como de amigos ou de
profissionais, ela poderia ser aplicada.

De todo modo, ¢ de grande importancia que os profissionais de saude
compreendam de forma profunda e abrangente a familia, em sua estrutura e nos papéis que
desempenha em relacdo a seus membros e em relagao as demais instancias sociais com que se
relaciona, uma vez que se constitui na unidade de cuidado que da sentido ao processo de
trabalho da Atencdo Primdria a Satde, em sua atual configuracdo no Brasil (ANGELO;
BOUSSO, 2001). Parece mesmo desejavel que ndo se trabalhe com uma defini¢do estrita de
familia, mesmo porque, mesmo que existisse tal definicdo, ela ndo abrangeria os modos
particulares como cada individuo interpreta este construto social.

A familia, ao longo da historia, sempre desempenhou papéis importantes na
sociedade. Dentre eles, aqueles exercidos no processo de cuidar sdo cada vez mais discutidos
e valorizados no campo da satde. Atreladas a estes papéis espontaneamente exercidos pelas
familias, estdo as funcdes e as responsabilidades especificas a elas atribuidas pelos governos,
pela sociedade como um todo, pelos proprios membros das familias e por aqueles que nos
interessam estudar neste momento, os profissionais da satde.

Para Angelo e Bousso (2001, p.14) a “satde da familia tem sido descrita como
um estado ou processo da pessoa como um todo em interacdo com o ambiente, sendo que a
familia representa um fator significativo no ambiente”. A dinamicidade permeia as condigdes
de satde dos sistemas familiares, num processo centrado no relacionamento entre os membros
do nucleo familiar e os da familia estendida, num intercambio ativo com o ambiente social
mais amplo (COLNAGO, 2000). ELSEN (1994, p.68) ao discorrer sobre a saude da familia,
refere que ela, “embora diferente da satde de seus membros, estd, no entanto, interligada a
mesma”. Portanto pensar na satide da familia € considerar suas relagdes com o contexto macro
e micro no qual elas estdo inseridas.

Num contexto em que um membro a familia necessita de um suporte familiar

maior, como no caso das Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES)



(CABRAL, 1999), estes papéis assumem uma importancia ainda maior. As necessidades de
saude dessas criangcas demandam cuidados que, quando ndo sdo adequadamente realizados,
interferem diretamente na sobrevivéncia das mesmas (MORAES; CABRAL, 2012).

A familia participa do processo saude-doenca de seus membros e “deve ser
vista como parte responsdvel pela satide deles, necessitando ser ouvida, valorizada e
estimulada a participar em todo o processo de cuidar/curar” (CECAGNO; DE SOUZA, M.;
DA ROSA JARDIM, 2004, p.110).

Hé4 necessidade de assisténcia as familias o mais precocemente possivel.
Qualquer programa que vise apenas a estimulacdo da crianca esta condenado a falhar, pois a
assisténcia precisa ser global a familia (CARSWELL, 1993).

O nascimento de uma crianga acometida por alguma deficiéncia ou com
transtorno global do desenvolvimento requer um processo adaptativo muito mais intenso,
abrangente e permanente ao longo do tempo (GOITEIN; CIA, 2011).

Henn (2008) em seu estudo aponta que o nascimento de uma crianga com SD
afeta de maneira importante a familia, exercendo consequéncias principalmente sobre pais e
maes, como o alto nivel de estresse das maes, restrigoes familiares, dificuldades financeiras e
de planejamento familiar, efeito desestabilizador geral sobre a dindmica de funcionamento
familiar, entre outros. A literatura tem apontado também que genitores de criancas deficientes
mentais (DM) apresentam mais instabilidade emocional que os de criangas com
desenvolvimento tipico (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006). A inseguranga, a tristeza e a nao
aceitacdo sdo sentimentos que surgem no momento em que ¢ dado o diagnostico aos pais.
Mas também se observa a busca por conhecimento a fim de compreender a doenga e o futuro
da crianga e da familia. (MUNHOZ, 2003). Num primeiro momento a familia pode se
desestabilizar, mas com o tempo encontra o equilibrio. Vale ressaltar que a forma como a
familia lida com o fato de seu filho ter a deficiéncia pode interferir no seu desenvolvimento
afetivo e cognitivo (TADA; SOUZA, 2009). A literatura aponta que o processo de
reorganizacdo da familia possui cinco fases: o choque, negagdo, reagdo emocional intensa
(raiva, ansiedade, tristeza), adaptacdo e enfim a reorganizacdo (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS
2010) (DROTAR et al., 1975). Embora o impacto da crianga DM na familia parega
desestruturante, necessitamos corrigir uma visdo patoldgica a respeito das reagdes dos

genitores a sua crianca DM (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006).



1.3 Atencio Primaria, Saude da Familia e Sindrome de Down

O Sistema Unico de Saude (SUS) foi instituido no pais por meio da
Constituicao de 1988. Nele, a assisténcia a saude ¢ dividida em niveis de complexidade
crescente, descritos geralmente como a atengdo primadria, secundéria e terciaria (BRASIL,
2012c; NASCIMENTO; OLIVEIRA, M., 2010). No Brasil os termos “Atencdo Primaria” ¢
“Atencdo Bésica” sdo utilizados como sindnimos, ambos representando conceitualmente o
primeiro nivel de atencao a saide (MELLO; FONTANELLA; DEMARZO, 2009).

A Atengdo Basica tem como objetivo desenvolver uma atencdo integral que
impacte na situacdo de saude e autonomia das pessoas e nos determinantes e condicionantes
de saiude das coletividades (BRASIL, 2012c¢). A partir de 1994, no Brasil, a Atencdo Bésica
foi reestruturada e reorganizada com a implantacdo do Programa de Satde da Familia (PSF),
que passou a ser denominado em 1999 de Estratégia de Saude da Familia (ESF)

(NASCIMENTO; OLIVEIRA, M., 2010).

A ESF como componente estruturante do sistema de satde brasileiro, tem provocado
um importante movimento com o intuito de reordenar o modelo de atengdo no SUS.
O principal propoésito desta é reorganizar a pratica da atengdo a saude em novas
bases ¢ substituir o modelo tradicional, levando a satide para mais perto das familias
e, com isso, melhorar a qualidade de vida da populag@o. (BRASIL, 2009a, p.9)

Considerando toda rede de satde oferecida pelo SUS, a ESF possibilitaria
avangar em praticas de atencdo a saude com foco na familia. Silva, Silva e Bousso (2011,
p.1254) concluem que através do “convivio com as familias, os profissionais da equipe
podem perceber demandas, ansiedades, sofrimentos e também potenciais que antes poderiam
ser ignorados”.

E imprescindivel que os pesquisadores, os profissionais da é4rea social,
psicologica e da salide se atentem aos acontecimentos do cotidiano das familias para poder
compreender seus possiveis efeitos na evolugdo do grupo familiar (COLNAGO, 2010).

A qualidade do cuidado esta vinculada com o conhecimento que o profissional
tem sobre a familia, sua dinamica e estrutura, funcdes e papéis desempenhados pelos seus
membros (ROCHA; NASCIMENTO; LIMA, 2002).

O trabalho em equipe da saide da familia requer uma compreensdo de
elementos teoricos que fundamentam varias disciplinas cientificas que procuram entender a
complexidade do ser humano, uma vez que, a aten¢dao primaria enfoca a saide exatamente a

partir da interagdo dos contextos pessoal, familiar e sociocultural (CENTA; ALMEIDA,
2003).



Os recursos humanos que atuam na ESF sdo organizados a partir do trabalho em
equipe multiprofissional, composta, minimamente, por um médico generalista, um
enfermeiro, um auxiliar de Enfermagem, quatro a seis agentes comunitarios de
satide, um odontdlogo e um auxiliar em saude bucal e/ou um técnico em saude
bucal. (OLIVEIRA; MORETTI-PIRES; PARENTE, 2011, p.540).

A equipe multidisciplinar ¢ fundamental para realizar uma assisténcia integral.
A mudanc¢a do modelo de atengao pode ser um desafio para os profissionais uma vez que ter a
familia como foco do cuidado requer mudanca de paradigmas. A SD ¢ uma condi¢ao que
impoe, a crianga acometida, a familia, e também aos profissionais de saude multiplos desafios
adicionais (LUIZ, 2008).

Os profissionais de saude, por sua vez, tém um papel importante a desempenhar
junto a estas familias: de um lado, precisam ajuda-las a reconhecer suas forcas e
potencialidades, bem como suas fragilidades e necessidades; e de outro, ao
reconhecerem o importante papel da familia junto a essas criangas, precisam
efetivamente estar junto com elas, apoiando-as ¢ instrumentalizando-as para que
possam, respeitando seus limites e dificuldades, cuidar de seu membro familiar da
melhor maneira possivel. (UNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007, p. 271).

1.4 Delimitacdo do problema e formulacio da questio de pesquisa

O tema da Sindrome de Down suscita uma discussdo sobre familia que
acreditamos ter uma importancia especial para a pratica do cuidado, sobretudo no contexto da
Aten¢do Priméria a Saude atual, onde tém sido pensadas e elaboradas estratégias para o
trabalho com os portadores de problemas genéticos (BRASIL, 2009b). Em particular, a SD ¢
uma realidade vivenciada por muitas familias, tendo sido até hoje abordada, principalmente,
por organizagdes ndo governamentais, como a APAE (Associacdo de Pais e Amigos de
Excepcionais). Espera-se que, com a criacdo da Politica Nacional de Aten¢do Integral em
Genética Clinica, os profissionais da Atengdo Basica tenham crescente importancia nas acdes
de satide com essas familias, sendo também um dos principais elos dos usudrios com o
restante do sistema de satide. Estar capacitado para atuar junto a essas familias ¢, portanto,
fundamental, ainda mais estas que tém o portador de Sindrome de Down. E possivel, ou
mesmo provavel, haver um despreparo de alguns profissionais em lidar com as familias,
sendo necessarios aperfeicoamentos constantes na maneira como os profissionais da satde as
abordam, principalmente aquelas que possuem crianga com necessidade especial (RIBEIRO;
BARBOSA; PORTO, 2011).

Esse preparo nao se faz apenas adquirindo habilidades objetivas relacionadas
as variadas técnicas de saude, mas também com habilidades atitudinais ou afetivas, de carater

mais subjetivo, muito relacionado a compreensdo que esses profissionais tém sobre a
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realidade vivenciada junto as familias assistidas. A compreensdo ou interpretacdo que se faz
sobre algo ¢ o resultado de um processo individual e intimo, influenciado por fatores internos
(emocionais e cognitivos) e externos (histéricos e socioculturais).

Logo, a individualidade de cada profissional pode influenciar em sua pratica
podendo o profissional projetar uma imagem pessoal ou idealizada que t€m sobre a familia,
podendo influenciar também as intervencdes realizadas (VITALE; ACOSTA, 2005). Neste
sentido, usando uma terminologia da area da Semiotica, a familia ¢ um signo para o
profissional da satde. Tudo o que ele observa objetivamente (0os membros da familia e suas
interagdes) sdo os significantes e o significado ¢ a compreensdo que o profissional tem destes
fenomenos frutos das relagdes/interagdes manifestadas pelos individuos.

Os profissionais devem atuar no sentido de reconhecer a importancia da
familia, pois ela ¢ a unidade na qual a crianca cresce e se desenvolve (BARBOSA;
BALIEIRO; PETTENGILL, 2012). Macarini et al (2010) enfatiza a necessidade de realizacao
de mais estudos que investiguem as praticas de cuidado utilizadas pelos pais. Outro ponto a
destacar diz respeito ao niumero relativamente baixo de trabalhos descrevendo ou propondo
procedimentos bem detalhados para os processos de orientagdo profissional de pessoas com
deficiéncia (IVATIUK, YOSHIDA 2010). Ribeiro, Barbosa e Porto (2011) relatam a
necessidade dos profissionais repensarem sua pratica clinica na atencao as familias dos
portadores de SD. No caso do contexto da producdo de textos sobre a politica de genética,
observamos que héd ainda, no texto da politica nacional, carente de regulamentagdo, uma
discussdo incipiente sobre o papel da atencao primdria com vistas a sua implantacao (VIEIRA
et al., 2013).

A partir desta discussdo, fundamentada nos textos lidos, elaboramos uma
questdo de pesquisa: Como o profissional da Aten¢do Bésica compreende a participacdo da
familia no processo satide-doenga do usuério com SD?

Através da busca bibliografica inicial sobre o tema aqui abordado, foi
identificada uma necessidade de investigar empiricamente e discutir aspectos ainda nao
suficientemente desenvolvidos na literatura da satde, procurando encontrar e preencher, ainda
que parcialmente, as lacunas de conhecimento identificadas. Espera-se contribuir, assim, para

a pratica destes profissionais e para a vida da familia e dos proprios portadores de SD.
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1.5 Pressuposto

O pressuposto com que se trabalha ¢ que explorar o que os profissionais
pensam sobre a familia dos portadores de SD favorecera a compreensao cientifica das agdes
de cuidados prestados a esses usudrios-pacientes e suas familias, e esta maior compreensao
cientifica poderd servir para a formulacdo de diretrizes para uma capacitacdo continuada
desses profissionais. Noutras palavras, através do estudo tedrico sobre o tema, da investigacio
empirica e da discussdo sobre os resultados obtidos, espera-se contribuir para a pratica clinica
cotidiana na Atencao Basica.

O pressuposto ¢ baseado na vivéncia profissional da autora, que trabalhou por
trés anos em assisténcia domiciliar a paciente com alto grau de dependéncia, assim como nos
textos explanados nesta introdu¢ao, que demostram: a) o importante papel da familia para os
portadores de condigdes como sindrome de Down; b) a necessidade de efetivacdo das
iniciativas politico-administrativas na area da saude que visam o aperfeicoamento do cuidado
a esta populagdo e c¢) os importantes papéis que os profissionais de satde tém nesta

efetivacgao.
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2 Objetivos

2.1 Objetivo geral

Analisar os sentidos atribuidos por profissionais da APS a participacdo da

familia no processo saude-doenga da pessoa com SD.

2.2 Objetivos especificos

2.2.1 Descrever, analisar e interpretar como os profissionais da APS percebem:
a) as agoes de cuidado desenvolvidas pela familia a pessoa com SD;
b) necessidades de satide das familias de pessoas com SD;

¢) as praticas de cuidado dos profissionais as familias das pessoas com SD.
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3 Método

3.1 Tipo de Estudo

Para Minayo (2010 p.54) o “método cientifico tem uma fun¢do fundamental:
tornar possivel a abordagem da realidade empirica, a partir das perguntas feitas pelo
investigador”.

Dada a natureza do objeto de estudo, este € um estudo transversal, descritivo,
uma pesquisa exploratoria, com andlise de abordagem qualitativa dos dados, situada na esfera
dos significados psicologicamente e culturalmente construidos, portanto passiveis de serem
compreendidos.

O exame da literatura especializada em metodologia qualitativa possibilita um
delineamento geral de suas peculiaridades (SELLTIZ et al., 1965; DEMO, 1985; LUDKE &
ANDRE, 1986; DENZIN & LINCOLN, 1994; BOGDAN & BIKLEN, 1998; MINAYO et al.,
2002). No campo especifico da saude, ha um namero crescente de autores que se dedicaram
as suas particularidades e aplicagdes, inclusive varios pesquisadores brasileiros (MINAYO,
1993) (MORSE & FIELD, 1995) (POPE & MAYS, 1995) (TURATO, 2003) (BOSI &
MERCADO, 2004).

Denzin & Lincoln (1994) acentuaram as caracteristicas interpretativa (dos
significados que as pessoas ddo aos fendmenos por ela vividos) e naturalistica (observacdo
dos fendmenos no setting natural em que ocorrem). Bogdan & Biklen (1998) enfatizaram que
os métodos qualitativos procuram compreender a experiéncia humana, descrever os
significados e entender o processo de sua construgdo pelas pessoas, observando
empiricamente e pensando sobre a condicdo humana a partir dos eventos concretos. Na
defini¢do de Morse & Field (1995) sobre métodos qualitativos, consta tratar-se de “métodos
de pesquisa indutivos, holisticos, émicos, subjetivos e orientados para o processo, usados para
compreender, interpretar, descrever e desenvolver teorias relativas a fendmenos ou a settings”
(p-243).

Essas consideragdes ratificam as assercdes feitas no mesmo sentido pela
pesquisadora brasileira Maria Cecilia de Souza Minayo a respeito do objeto das ciéncias
sociais, caracteristicamente ‘“‘complexo, contraditorio, inacabado e em permanente
transformagao” (MINAYO, 1993, p.22). Ora, na introducdo deste projeto, descreveu-se o

carater complexo dos cenarios e atores sociais presentes nos espagos de Atengdo Primaria a
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Satde. Ao mesmo tempo em que os trabalhadores ali atuantes dedicam-se ao cuidado de
individuos e familias, em estreito contato com essa clientela, por meio inclusive de visitas
domiciliares, compartilham valores e conceitos com esses usudrios, promovendo um intenso
intercambio de informagdes e conhecimentos, em um contexto assistencial altamente
dindmico do ponto de vista demografico e cultural. Portanto, o objeto em questdo
(compreensao que esses profissionais t€ém a respeito dos papeis das familias na saude dos
portadores de SD) estd, assim nos parece, inequivocamente situado na esfera das ciéncias
sociais ¢ humanas. No caso da presente pesquisa, a aplicacdo de métodos qualitativos ¢
também justificada pela necessidade ainda existente de se explorar cientificamente este tema
(POPE & MAYS, 1995), sendo poucos os trabalhos brasileiros, € mesmo internacionais, que

j& o abordaram, como se viu na introdugdo deste volume.

3.2 Participantes

O corpus estudado ¢ composto de 16 entrevistas individuais com profissionais
de trés equipes de Satde da Familia de Sdo Carlos- SP, um municipio do interior paulista.
Identificou-se, a partir do preenchimento de um questionario (apéndice 1) o perfil socio
demografico destes profissionais. A tabela 1 e o quadro 1 expdem o perfil e a caracterizagao
sociocultural da amostra de dezesseis participantes da pesquisa, respectivamente da amostra
como um todo e de cada um dos participantes, em particular.

Na pesquisa qualitativa, a partir dos dados coletados da amostra estudada, se
descobrem novas formas de ver e compreender a realidade possibilitando assim novas

interpretacdes e transformacdes do meio (FLICK, 2009).



TABELA 1. Perfil socio cultural dos participantes da pesquisa.

| | NUMERO |  PORCENTAGEM |
SEXO
Masculino 0 0
Feminino 16 100
ESTADO CIVIL
Solteira 8 50
Casada 7 43,75
Divorciada 1 6,25
ESCOLARIDADE
Ensino Médio Completo 4 25
Ensino Superior Completo 12 75
PROFISSAO
Agente Comunitario 4 25
Cirurgido Dentista 1 6,25
Enfermeira 6 37,5
Fonoaudi6loga 1 6,25
Médica 1 6,25
Nutricionista 1 6,25
Psicologa 1 6,25
Terapeuta Ocupacional 1 6,25
RELIGIAO
Catolica 10 62,5
Evangélica 2 12,5
Espirita 1 6,25
Possui crenga independente 1 6,25
de religido
Nao possui 1 6,25
IDADE 22-44 anos M¢édia 27 anos e 8 meses
ETNIA
Branca 11 68,7
Parda 2 12,5
Nao informou 3 18,75

15



QUADRO 1. Caracterizacio socio cultural e profissional dos participantes da entrevista.

1

Feminino; 27; superior completo; enfermeira; branca; solteira; ndo possui filhos; catolica,
praticante; ha 01 ano na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

Feminino; 37; superior completo; cirurgid dentista; branca; casada; 01 filho; catdlica
praticante; ha 01 ano e 01 més na USF; possui contato profissional com individuos com
SD.

Feminino; 23; ensino médio; agente comunitiria de satide; ndo informou sobre cor da
pele; solteira; ndo possui filhos; catolica praticante; ha 03 anos na USF; possui contato
profissional com individuos com SD.

Feminino; 24; superior completo; enfermeira; parda; divorciada; ndo possui filhos;
catolica ndo praticante; ha 20 dias na USF; ndo possui contato com individuos com SD.

Feminino; 28; superior completo; médica; ndo informou sobre cor da pele; solteira; ndo
possui filhos; catélica praticante; ha 01 ano na USF; possui contato profissional com
individuos com SD.

Feminino; 30; superior completo; terapeuta ocupacional; branca; casada; 01 filha; catdlica
ndo praticante; ha 01 ano e 03 meses na USF; possui contato pessoal com individuos com
SD.

Feminino; 22; ensino médio; agente comunitaria de satide; ndo informou sobre cor da
pele; casada; ndo possui filhos; ndo possui religido; ha 01 ano e 05 meses na USF; possui
contato pessoal e profissional com individuos com SD.

Feminino; 22; ensino médio; agente comunitaria de saude; branca; solteira; ndo possui
filhos; catolica pouco praticante; ha 03 anos na USF; possui contato profissional com
individuos com SD.

Feminino; 22; ensino médio; agente comunitaria de saude; parda; solteira; ndo possui
filhos; possui crengas independentes de religido ndo praticante; ha 03 anos e 03 meses na
USF; possui contato profissional com individuos com SD.

O =

Feminino; 44; superior completo; enfermeira; branca; casada; 04 filhos; catolica
praticante; ha 01 ano e 06 meses na USF; possui contato profissional com individuos com
SD.

Feminino; 26; superior completo; fonoaudidloga; branca; solteira; ndo possui filhos;
espirita praticante; hd 03 meses na USF; ndo possui contato com individuos com SD.

Feminino; 27; superior completo; psicologa; branca; solteira; ndo possui filhos; catélica
praticante; ha 01 ano e 04 meses na USF; ndo possui contato com individuos com SD.

W =[N = | = =

Feminino; 28; superior completo; nutricionista; branca; solteira; ndo possui filhos; catolica
praticante; ha 01 ano e 06 meses na USF; possui contato profissional com individuos com
SD.

B o=

Feminino; 35; superior completo; enfermeira; branca; divorciada; 02 filhos; evangélica
praticante; ha 01 ano e 08 meses na USF; possui contato profissional com individuos com
SD.

Feminino; 31; superior completo; enfermeira; branca; casada; ndo tem filhos; evangélica
praticante; ha 02 anos na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

A\ — | —

Feminino; 34; superior completo; enfermeira; branca; casada; 01 filho; ndo possui
religido; ha 01 ano e 02 meses na USF; possui contato profissional com individuos com
SD.
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3.3 Coleta de Dados

O presente empreendimento de pesquisa se trata de dados secundarios, um
corpus de entrevistas que ja havia sido abordado quanto a outro objetivo geral, o de
compreender as representagdes sociais de profissionais da Aten¢do Basica sobre a sindrome
de Down. Por se tratar de um material empirico muito abrangente, considerou-se sua utilidade
também para uma investigacao sobre o tema familia de pacientes com SD.

O fechamento do numero amostral foi realizado pelo critério de saturagao
teorica, em relacdo aos objetivos da pesquisa original (sobre representagcdes sociais de
profissionais da APS sobre a SD), foi interrompida a captagcdo de novos participantes quando
os dados coletados foram repetitivos, ndo acrescentando elementos novos aos ja obtidos, ou
quando foram considerados suficientes para o desenvolvimento de novas reflexdes tedricas
sobre o objeto de estudo (GLASER & STRAUSS, 1967) (FONTANELLA, RICAS &
TURATO, 2008). No presente empreendimento investigativo, procuraremos constatar se a
amostra também estaria saturada para os novos objetivos aqui propostos.

“Saturacdo tedrica” pode ser compreendida de maneiras diferentes. Glaser &
Strauss (1967) conceituaram-na como o processo de interrupg¢do de observacdo de novas
situagdes quando os dados colhidos no campo ndo mais acrescentam elementos substanciais a
teoria que emerge deste campo (grounded theory). Um dos indicios desta saturacdo ¢ a
repeticdo de dados, ou seja, o pesquisador passa a ndo mais se defrontar com elementos
novos, mas sim com elementos ja teorizados a partir de observagdes anteriores. Para constatar
a saturagdo teorica foi utilizada a técnica de tratamento de dados que possui oito passos

conforme quadro 1 (FONTANELLA et al.,2011, p.390 -392).

QUADRO 2- Tratamento de Dados: Passos procedimentais para constatacio de saturacio
tedrica.

PASSO DESCRICAO

S

1. Disponibilizar registros | Todos os pesquisadores tém acesso aos registros de audio

¢ aos transcritos, desde as primeiras coletas

2. “Imersdo” em cada | Leituras e audi¢des individuais para identificar os nticleos
entrevista de sentido nas falas dos sujeitos

3. Compilacdo das andlises | Dos temas e tipos de enunciados identificados por cada
individuais para cada | pesquisador (nas pré-categorias ou categorias novas)
entrevista

4, Reunido dos temas ou | A cada entrevista, agregam-se falas exemplares dos

tipos de enunciados para | nicleos de sentido identificados; € continua.
cada (pré) categoria

5. Codificacao dos dados Nominacao dos temas e dos tipos de enunciados dentro de
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cada categoria o pré-categoria

6. Tabelar temas e tipos de | Agregando-os para cada (pré-) categoria; destacando
enunciados quando se deu a primeira ocorréncia.
7. Constatagdo da | Quando novos temas ou tipos de enunciados nao sao, de

saturagdo teodrica para | maneira consistente, acrescentados apos novas entrevistas
cada (pré- categoria).

8. Visualizacdo da | Transformacdo da tabela em grafico, possibilitando uma
saturagdo constatacdo visual da “saturagdo”.

Nao se considera possivel que os dados colhidos se tornem repetitivos caso a
unidade considerada para analise fosse uma entrevista inteira, tomada como um todo. Sequer
a mesma dupla entrevistado-entrevistador poderia repeti-la em outro momento, com as
mesmas caracteristicas. Porém, se considera como unidades de analise os temas ou
enunciados presentes nas entrevistas (assim identificados pelos pesquisadores), podera haver
repetigdes. Os contextos pessoais em que esses temas/enunciados repetitivos aparecem sao
certamente diferentes e particulares de cada entrevistado, porém o “nucleo de sentido” pode
ser comum.

Para selecdo dos entrevistados foram considerados os seguintes critérios de
inclusdo dos participantes: ter mais de 18 anos, ser profissional da area da satide atuante na

APS e ter interesse em participar do estudo.

3.4 Operacionalizacio da coleta de dados

Os dados foram obtidos originalmente no ano de 2007, através da realizacdo de
entrevistas semi-estruturadas. A entrevista qualitativa ¢ uma ferramenta flexivel e poderosa
que pode revelar muitas areas novas para a pesquisa (POPE & MAYS, 2009).

As entrevistas foram realizadas em profundidade de acordo com um temario
pré-estabelecido (apéndice 2) que se traduziu em questdes que contemplam a SD, através dos
seguintes temas: “etiologia”, “diagnostico”, “quadro clinico”, “evolu¢do”, “prognostico”,
“risco de recorréncia”, “forma¢do de vinculo com as Unidades de Satde da Familia” e
“necessidades de satde identificadas”. Uma leitura posterior deste corpus mostrou a
relevancia, para os entrevistados, do tema familia, que esteve presente em muitos dos
enunciados proferidos. Isto ndo seria de se estranhar, uma vez que os informantes eram
profissionais de equipes de Satde da Familia.

Cada entrevista teve duracdo média de trinta e cinco minutos, sendo todas

gravadas e transcritas integralmente.
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3.5 Questdes Eticas

A pesquisadora, com o consentimento dos pesquisadores principais (0
orientador desta dissertagdo e uma professora da mesma universidade, da area de Genética
Médica), solicitou a Comissao de Etica da Universidade Federal de Sdo Carlos, sua insercdo
na pesquisa “Representacdes sociais dos profissionais das Equipes de Satde da Familia do
Municipio de Sao Carlos sobre a Sindrome de Down” previamente aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar, com o parecer niimero 077/2007 (anexo
1).

Os sujeitos receberam e assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (Apéndice 3) em participar da pesquisa atendendo a Resolugdo n® 466/12 do
Conselho Nacional de Satude, de 12 de dezembro de 2012, sendo esclarecidos quanto ao

anonimato e sigilo das respostas, os objetivos e natureza da investigagao.

3.6 Analise dos Dados

Neste momento o proposito ¢ ir além do descrito, ¢ uma etapa em que os dados
sao decompostos e suas partes relacionadas. Para a andlise dos dados foi escolhida a técnica
da andlise de conteudo.

Este método se utiliza da comunicagdo para captacdo dos dados a serem
analisados e possibilita aos pesquisadores compreenderem os significados no contexto da fala.
Constitui-se num conjunto de técnicas sistematizadas pelas quais o pesquisador pode
ultrapassar as dimensdes do contetido descrito na mensagem através de analises, reflexdes,
conclusdes, que ter por intengdo resultar em dedugdes logicas, ou seja, inferéncias. Por se
tratar de um método estruturado por procedimentos especializados e cientificos, seus
resultados sdo passiveis de serem replicados (BARDIN, 2011) (CAMPOS, Claudinei, 2004)
(GOMES, R., 2007) (MINAYO, 2010). Bardin (2011) organiza o método em trés fases que

serdo descritas a seguir.

3.6.1 Primeira fase: A pré-analise

Esta etapa tem por objetivo a organizagdo, embora ela propria seja composta de
atividades ndo estruturadas, “abertas”, por oposicao a exploragdo sistematica dos documentos.
(BARDIN, 2011).

As atividades compreendidas nesta fase sao:
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a) Leituras flutuantes;

Constitui-se na leitura exaustiva de todo o material coletado, desprendida do
objetivo de sistematizagdo, mas que objetiva apreender de uma forma global as ideias
principais e os seus significados gerais (CAMPOS, 2004).

b) Constituigdo de corpus;

Conjunto de documentos selecionados para analise, selecionados conforme os

critérios de exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia;
C) Formulagao de hipoteses e dos objetivos;

Afirmacdo inicial, provisoria que serd confirmada, verificada. Referenciagao
dos indices e elabora¢ao dos indicadores a serem adotados na analise;

d) Envolve a determinagdo de indicadores por meio de recortes de
texto nos documentos de analise.
e) Reparacdo formal, ou edigao.

Momento que o material sera editado, preparado para ser explorado.

3.6.2 Segunda fase: A exploragdo do material

Apo6s preparacao dos dados, estes serdo fragmentados e organizados. Trata-se
da fase em que os dados brutos do material sdo codificados para se alcangar o nucleo de
compreensdo do texto (CAMPOS, Claudinei, 2004). Operagdes de codificacao,
decomposi¢do, ou enumeragdo, em funcdo de regras previamente formuladas, norteiam esta

fase.

3.6.3 Terceira fase: O tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagao.

Os resultados brutos sdo tratados de maneira a serem significativos e validos,
podendo o analista propor inferéncias e adiantar interpretacdes sobre os objetivos previstos
e/ou novas descobertas.

A partir de leituras “flutuantes” das entrevistas realizadas foi identificado o
tema familia, que apesar de ndo ter sido o foco original das entrevistas, esteve muito presente
no contexto e na fala dos entrevistados. Vista a necessidade de explorar este tema, foi
utilizado os dados coletados e realizada, sob uma nova perspectiva, uma nova andlise dos

dados seguindo as etapas propostas por Bardin (2011).
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Compondo o método, o quadro 3 expde a dinamica de organizagdo e andlise
dos dados das entrevistas, mostrando em quais entrevistas foram constatados novos temas
relevantes para os objetivos € em quais entrevistas esses temas se repetiram. Os temas
identificados foram reunidos em trés categorias tematicas; este Quadro 3 lista os temas ja

agrupados nessas trés categorias.



QUADRO 3. Categorias tematicas e temas de analise das entrevistas para constatacio de saturaciio tedrica.
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CATEGORIAS E TEMAS CONSTATACAO DOS TEMAS NA SEQUENCIA DAS ENTREVISTAS

1 2 |3 |4 |5 |6 |7 [8 |9 |10 [11 |12 |13 |14 |15 |16
Pensar sobre as necessidades de satide
Ser cuidador - N |- |- [ X |- |- |- |- |- - - X |- - -
Compreensdo da SD N X |- [ X | X |- [X |- [X|X |[X |X |X |- X |-
Reagdes psicologicas das familias em relagdo a pessoa com SD N | X |- [ X [X |- | X |- |X|X |[X | X |[X |- - -
Suporte no processo educacional do portador da SD N [ X |- [ X |- |- |- |- |- |- - - - X |- X
Ter Acesso aos recursos de saude N | X |- [ X[ X |- | X[ X |X|X |- X |- X |- X
Ter “vinculo” com os servicos de satde N |- X | X [ X | X |X |- X | X | X | X |- - -
Ter qualidade de vida - - - - - - - N - - - - - X |- -
Papéis das familias junto ao paciente
Promover socializa¢ao N |- [ X | X |- [ X [ X [ X [X [|X | X |X | X |[X [X |X
Promover o desenvolvimento infantil N | X | X |- [ X[ X | X | X |X |X |- X |[X | X |X |-
Familia “determina” o progndstico N | X |- | X | X |- |- |- |- |- X |- X | X | X |X
SD e seus “auxiliares” (ego auxiliar, cuidador, responsabilidade) N |- [ X [ X | X |- | X |- |- [|X |X |- X | X |- X
Suporte emocional - N |- |- [ X |X |- |X |- |- X |- - - - -
Interacao USF-Familia
Relacionamento USF com a familia do portador de SD N | X [ X | X [ X |- [ X |[X | X |X |X |- X | X | X [X
Vinculo USF e relacionamento familia e portador de SD N | X [ X [ X [ X [ X | X [ X X |X | X | X | X |[X |[X |X
Novos temas por entrevista 12 {2 (0 |0 [O |O |O |1 |O (O 0 0 0 0 0 0

LEGENDA
N | NOVOTEMA
X | TEMA PRESENTE EM
ENTREVISTA
- TEMA NAO PRESENTE EM
ENTREVISTA
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4 Resultados

Os resultados a que chegamos estdo expostos, neste volume, na forma de
quadros e de tabela.

Os quadros 4, 5 e 6 relacionam os temas identificados, exemplificando-os com
fragmentos dos depoimentos extraidos do corpus, ou seja, exemplifica como os dados brutos
empiricos, extraidos das entrevistas, originaram os temas.

O quadro 7 demonstra os fatores que promovem ou dificultam a
implementagdo da Politica Nacional de Atengdo Integral em Genética Clinica a partir dos
sentidos atribuidos pelos profissionais da APS a participacao da familia no processo de cuidar
da pessoa com SD.

Além destes quadros e tabelas, compde a se¢ao de resultados da dissertagdo um

CD com as transcrigdes integrais das entrevistas.

QUADRO 4. Frases que ilustram a categoria tematica “Pensar sobre as necessidades de Saude”.

TEMA FRASE 1 FRASE 2
Ser Cuidador | “E uma cuidadora. Vai ter o desgaste | “Mas eu acho que tem que ter uma
de uma cuidadora” C13. preferéncia sim, porque ela ja é uma
guerreira, né, porque ndo é facil.
Minha vo passou... Ndo é facil ndo.
Acho que a saude teria que dar uma
preferéncia, para as mdes, para a
familia inteira.” C2
Compreensdo | “E uma crianca em que os pais ndo | “... mas esclarecer o porqué disso ter
da Sindrome | tinham conhecimento da doenca, ndo | acontecido e que poderia  ter
de Down sabiam o que era SD...” C7. acontecido com qualquer um e mostrar
“Eu acho que ainda existe bastante | que e nenhum bicho de sete cabegas...”
preconceito  em relagdo a isso, | C7.
principalmente entre os familiares”.
Cc7
Reagdes “Acho  que  principalmente  de | “Tanto na familia vocé identifica essa
psicolégicas esclarecer o que e, por que ainda | necessidade das pessoas aceitarem a

das familias
em relagdo a
pessoa  com
Sindrome de
Down

existe um trauma muito grande...” C7.

propria pessoa que tem Down...”" C9.

Suporte no
processo
educacional
do portador da
SD

“Era uma pessoa que ndo sabe ler
nem escrever.” C7.

“Da familia, primeiro, da familia
aceitar aquela pessoa e entender, como
que é a pessoa, e como que vai tratar
aquela pessoa” C9.

Ter acesso aos
recursos de
saude

“Acho que sdo as necessidades de
saude que todas as familias tém. De
ter acesso ao equipamento de saude, a

“Quando vocé fala em necessidades,
né, podem ser muitas. Em relagdo ao
portador de Down, mais direcionado,




um lugar, de vinculo, de ter qualidade
de vida, de condi¢ées de vida, de
trabalho.” C8

grau  de
da crianca. Se é
leve, da pra fazer
do filho aqui na
unidade. Ou  entdo, inicia o
acompanhamento na unidade e é
sempre  acompanhado  para  0s
especialistas, né, comprometimento
cardiaco ela vai pro cardio, oftalmico
ela vai pro oftalmo, ortopédico ela vai
para o ortopedista.” C5.

depende  muito  do
comprometimento
comprometimento
acompanhamento

Ter “vinculo”
com 0s
servicos  de
saude

“Essa coisas ela poderia ter um
tratamento com a fono, com a T.O,
com médico também, né.” CI0.

“Do acompanhamento médico, e... Que
outro tipo? T.O de repente! A questio
de ajudar no desenvolvimento, da
crianga...Educador fisico, pra
desenvolver alguma atividade, algum
exercicio... Fono, também, pela
questdo da fala... ... 7 C9

Ter qualidade
de vida

“Acho que sdo as necessidades de
saude que todas as familias tém. De
ter acesso ao equipamento de saude, a
um lugar, de vinculo, de ter qualidade
de vida, de condi¢ées de vida, de
trabalho...” C8

“Eu acho que atividade fisica, eu acho
que a mudanga de qualidade de vida...
Ci4”.

QUADRO 5. Frases que ilustram a categoria tematica “Papéis das familias junto ao paciente”.

ele vai ter interagdo social com
outras pessoas.” CI3.

TEMA FRASE 1 FRASE 2
Promover “Entdo, se a familia prefere “Ela ndo tinha relacionamento. A casa
socializagdo | esconder ele em casa, como é que dela era a mde dela.” C11.

Promover o
desenvolvim
ento infantil

“Em casa, na familia, apoio da
familia, a familia da presente,
estimulando... Jogos criativos,
essas coisas ajudariam muito no
desenvolvimento.” Cl11.

“... e td mostrando pra familia que essa
crianga é diferente das outras e que ela
tem condicgoes de se desenvolver bem,
se ela for estimulada e for cuidada.”
Cl.

eles precisam muito né.” C2.

Familia “Umas aprendem um pouco mais “.. edava até do porque era uma moga
“determina” | rdpido do que as outras. Depende | que tinha muita vontade de fazer coisas,
0 da made, depende do pai, depende eu conversei com ela "eu tenho muita
prognostico | de como a familia lida com essa vontade de aprender isso!’, e ninguém
situagdo. Depende” C4. da familia dela nunca fez nada pra
ela.” C13
SD e seus “’...porque ndo adianta nada ter o | “Entdo assim, essas crian¢as com mais
“auxiliares” | cuidado da alimentacdo do Down e | dificuldade de se desenvolver ndo as
(ego auxiliar, | pai e mde fazendo diferente.” C7 vezes por conta delas proprias, mas por
cuidador, Acho que o cuidado da mde de | conta das mdes acharem que elas eram
responsabilid | levar no médico e ver se a saude td | doentes, tinham problemas e ndo
ade) bem, e carinho, dar atengdo, que | conseguirem fazer as coisas, entdo as

mdes faziam tudo, entdo as mades nao
permitiam nem que elas pudesse
avangar nesse sentido.” C3

Suporte

s . . .
... mas eu acredito que vai muito

“No meu bairro tem um casal com
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emocional

do estimulo que a familia da, desde
pequeno, né, do carinho do
estimulo, da convivéncia, isso ai
vai influenciar muito no adulto,

ro»
ne.” C5.

Down, recebem o apoio da familia,
entdo a familia esta sempre por perto”
Co.

QUADRO 6. Frases que ilustram a categoria tematica “Interacio entre a Unidade de Satide e a

familia dos portadores de SD”.

Relacioname
nto USF com
a familia do
portador de
SD.

“Em relacdo a cuidado de saude,
talvez eu possa até suprir essas
necessidades que sdo gerais, mas o
acompanhamento e o esclarecimento
de muitas duvidas eu acho que
precisa ainda muito avancgar.” C5

“Por outro lado, ndo chega em
reunido de equipe, nunca veio nada
para ser discutido. Nunca ouvi falar
nesse tempo que estou aqui, algo
como ‘“‘vamos pensar”, ‘“vamos
cuidar dessa familia”, “vamos saber
um pouquinho sobre ela, vamos
pensar um pouquinho”. Ac¢des que
possam acontecer. Ndo sei se existe...
Pode ser que até exista e eu ndo
saiba”. C3

Vinculo USF
e
relacionamen
to familia e
portador de
SD.

“Ela até vinha assim. Sempre que a
menina ndo estava bem, sabe...” C2.

“Tem uma familia que eu percebo
que a mde tem dificuldade pra
colocar limite na crianca, ndo sei se
é bem porque a crianga é Down e ela
acha que ela precisa mais de
prote¢do e superprotege  sendo
permissiva demais.” C1.

“O vinculo é sempre bom, é sempre

forte, os vinculos com qualquer
familia que tenham alguma coisa
diferente, qualquer familia que
recebe um acompanhamento
diferenciado, é mais facil de fazer,
uma familia que tem um acamado em
casa, uma familia que tenha uma
crianga que tem algum problema, é
mais facil de fazer, e ¢ mais forte o
vinculo. A questdo maior é como
manter... A questdo ndo é nem como
fazer e como estd a questdo é como
manter.” C9

“Eu tenho notado muitos portadores
da SD bem afetivos, bem carinhosos,
sempre abragado com a mde, sempre
pertinho de uma pessoa.” C5.

25
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Quadro 7. Fatores que promovem ou dificultam a implementacio da Politica Nacional de Atencio Integral em Genética Clinica

Categoria tematica e temas

Fatores que ajudam / promovem

Fatores que dificultam

Pensar sobre as|
necessidades de Satde
Ser cuidador v’ Identificagio pelos profissionais sobre: v’ Falta de capacitagio técnica sobre a SD.
e O papel de cuidador exercido pela familia; v’ Participagdo superficial da USF na redugio da sobrecargal
e A existéncia do desgaste e sobrecarga dos dos familiares.
familiares/cuidadores; v Atuagdo assistencialista (“ajuda”).
e Necessidade de a USF contribuir para reduzir o
desgaste.
Compreensdo da SD v' Reconhecer a individualidade de cada familia, suas v' Falta de compreensio técnica sobre a SD pelos
potencialidades e limitagdes para compreender o quadro entrevistados.
clinico. v' Falta de conhecimento técnico dos familiares.
v' Perceberem a necessidade e importincia da USF no v" Dificuldade de acesso a informacdo/aos servicos de
processo de explicitagdo sobre a SD e quadro clinico. saude.
v' Uso de tecnologias possibilitando o facil acesso dos v Preconceito, estigma, aceitagdo dos familiares.
profissionais as informagdes sobre a SD.
Reagdes psicologicas das v" Reconhecer o papel da familia na identificagdo ¢ v Atribui¢do de papéis a familia, a qual pode ndo estar aptal
familias em relagdo a pessoa enfretamento. das rea¢des psicologicas. a exercer.
com SD v Promover o conhecimento sobre a SD. v\ Assisténcia as reagdes psicoldogicas com  poucal
participacdo da equipe multidisciplinar - Clinica
hesitante.
Suporte no processo| v Rede de apoio. v Acesso as institui¢des.
educacional do portador da| v [Institui¢des de ensino especializadas. v Familia determina o a qualidade do processo ensino-
SD v Inclusdo. aprendizagem.
Ter Acesso aos recursos de v" Reconhecer dificuldades do acesso e as dificuldades v' A busca e a aproximagio do servigo com as familias
satde oriundas deste. v' Especificidades e particularidades dos  servigos
v Equipe perceber seu papel na promogdo do acesso. especializados de atengdo as anomalias genéticas
v O acesso influencia no processo saiude doenga.
Ter “vinculo” com os servigos| v Reconhecer o vinculo como necessidade de saude. v Dificuldade de compreensdo, constituir € manter o
de satde v' Perceber o vinculo como meio de aproximagio entre servigo, vinculo. com agoes fundamentadas na clinica /
e familias. puericultura especifica para portadores de SD.
Ter qualidade de vida; v' Reconhecer a QV como necessidade de saude dos v Atendimento com foco em especialidades.
familiares. v Clinica voltada as necessidades bioldgicas e psicologicas.
v" Perceber a influéncia da QV dos familiares na QV dos
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portadores de SD.

Papeis das familias junto ao
aciente

IPromover socializag¢ao v Reconhecer a importincia dos familiares e individuos com| v' Pouca integra¢io dos familiares com a comunidade e
SD socializarem. USFE
v Percebem a influéncia da familia neste processo. v Auséncia de atividades que possibilitem a socializagdo.
v Responsabiliza¢io unidirecional da socializa¢do a familia
v" Contribui¢io dos profissionais da USF para contribuir
neste processo.
IPromover o desenvolvimento, v' Reconhecer a necessidade de uma equipe inter € v' Acgdes pontuais.
infantil multidisciplinar na aten¢do ao processo de desenvolvimento v’ Falta de conhecimento dos profissionais e familiares.
e crescimento das CRIANES.
v' Perceber a influéncia da familia neste processo.
v Presenca das redes sociais para auxiliar a familia em suas
necessidades.
Familia “determina” 0 v Reconhecer a participagdo da familia e como ela atua, ag¢des v’ Participagdo pontual dos profissionais.
prognostico positivas e fatores que se fazem entraves, dificuldades. v Poucas praticas de auxilio a familia.
SD e seus “auxiliares” (ego v' O papel de ego auxiliar a medida que promove v" Pouca intervengdo e interagdo dos profissionais com a
auxiliar, cuidador, desenvolvimento. familia a fim de discutir esse papel e melhor direciona-lo.
responsabilidade)
Suporte emocional v' Reconhecer o papel da familia como suporte para v Direcionamento para especialidade.
desenvolvimento emocional. v Profissionais ndo se sentem aptos a atuar como suporte as
familias.
[Interagao USF — Familia
Relacionamento USF com 4 v Ter um bom relacionamento entre USF e familia. v’ Inseguranca e falta de conhecimento dos profissionais.
familia
Vinculo USF el v Aproximagdo com as familias e suas reais necessidades def v' Dificuldades em estabelecer o vinculo.
relacionamento  familia ¢ saude. v’ Perfil do profissional e falta de capacitagio.
portador de SD v Reconhecer a qualidade das interagdes familiares. v Pouco envolvimento dos profissionais para melhorar aj

qualidade desse relacionamento.
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S Discussao

Procuramos anunciar, no quadro 8, como se estrutura esta presente discussao
dos resultados. Dizemos “esta presente discussdo” em razao de considerarmos que, sobre um
mesmo material empirico, “dados”, podem ser feitas diferentes interpreta¢des, dependendo do
repertorio tedrico dos pesquisadores € mesmo de suas linhas de pensamento ideologico.

Durante a andlise das entrevistas, consideramos que foi circunscrito um
conjunto significativo de temas, a serem interpretados com o recurso a diferentes elementos
teoricos, caracterizando, assim se almeja, uma discussdo interdisciplinar. Espera-se que tal
discussdo possa ajudar na reflexdo das equipes de saide sobre como se adaptarem as
exigéncias sobre seus papéis de cuidado aos portadores da SD e suas familias, determinadas
pelas recentes normatizagdes ministeriais.

Foram formuladas trés categorias a partir dos quatorze temas abstraidos das
entrevistas (quadro 3). Sobre cada uma dessas categorias e respectivos temas dissertamos a
seguir.

Quadro 8. Categorias, respectivos temas e principais elementos tedrico-conceituais nos quais se procura
fundamentar a discussio dos resultados.

Categorias Temas Principais elementos conceituais e teéricos

1. Estresse parental (dos cuidadores), dindmica
familiar e enfrentamento

1. Ser Cuidador; 2. Educagdo em saude;

2. Compreensdo da SD; 3. Mecanismos de defesa do ego (teoria

3. Reagdes psicologicas das familias em |psicanalitica);
Pensar sobre as|relacdo a pessoa com SD; 4. Elementos teodricos pedagogicos que
necessidades de|4. Suporte no processo educacional do |considerem as inter-relagdes entre crianga,
Saude portador da SD; familia e Educac¢éo Infantil,;

5. Ter acesso a recursos de saude; 5. Conceitos de “acesso” e de “utilizacdo” dos

6. Ter “vinculo” com os servigos de saude; servigos de saude;

7. Ter qualidade de vida. 6. Teorias psicologicas ¢ da area do Direito

relacionadas a “vinculo”;
7. Qualidade de vida e saude.

1. Conceito de “socializacdo”;
2. Conceito de promogdo de saude e de

1. Promover socializagao; desenvolvimento neuro-psico-motor;

Papéis das | 2. Promover o desenvolvimento infantil; 3. Prognostico da SD;

familias junto ao | 3. Familia “determina” o progndstico; 4. Elementos conceituais da teoria

paciente 4. SD e seus “auxiliares” (ego auxiliar, | psicanalitica sobre o desenvolvimento do ego;
cuidador, responsabilidade); Cuidadores familiares dentro da dindmica do
5. Suporte emocional. cuidado a saude;

5. Teorias psicolégicas sobre dinamica
familiar.
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Interacio entre 1 e 2. Elementos tedricos sobre as
a Unidade de caracteristicas dos servicos de saude, em
Satde e a particular da Ateng@o Primdria a Saude;
familia dos 2. Educagdo para profissionais de saude
portadores  de (influéncia das ciéncias humanas na
SD compreensdo desta interacdo familia X
sujeito).

1. Relacionamento USF com a familia do
portador de SD;
2. Vinculo USF e relacionamento familia e
portador de SD.

5.1 Pensar sobre as Necessidades de Saude

Para identificar e pensar sobre “necessidade de saude” € preciso pensar na
saude e o que ela representa para os que pensam a saude, os que trabalham com ela e para a
populagdo.

A OMS (1946) definiu saide como um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo meramente a auséncia de doenca ou enfermidade. Esta definicao muito
difundida e discutida e tem norteado o pensar sobre a satide. Segre e Ferraz (1997) propdem
um olhar com elementos de subjetividade sobre esta defini¢do, que para eles s6 pode ser
legitimada se considerar as crengas e os valores, dentro da realidade de cada individuo.

Camargo e Brito (2011) acrescentam que as representagdes sociais influenciam
no comportamento de satide, ou seja, associados a no¢do de “satide”, decorrem certas atitudes
praticas, tanto dos pacientes quanto dos profissionais. A visdao de satide-doenca que as pessoas
e coletividades t€m apoia-se nas suas condi¢des reais de existéncia, assim como também a
ideologia que embasa as praticas em saide se produz dentro dos limites do processo social
(MINAYO, 1988). Logo, podemos refletir sobre como a forma de pensar e produzir saude se
reflete na incorporacao do conceito de “necessidade de satde”, e como os profissionais estao
compreendendo e produzindo a satide em nosso pais, a partir destas visoes.

O SUS define a satde como bem intrinseco ao desenvolvimento pleno do ser

humano e

incorpora o conceito abrangente de que a saude tem como fatores determinantes e
condicionantes o meio fisico (condigdes geograficas, agua, alimentagio, habitagdo, o
meio socio-econdmico), a cultura (ocupagdo renda, educagdo, etc.), os fatores
biologicos (idade, sexo, heranca genética etc.); e a oportunidade de acesso aos
servi¢os que visem a promog¢ao, a protecdo e a recuperacdo da saude. (BRASIL,
1990, p.3)

Tal visdo nortearia as agdes dos profissionais. A integralidade, uma de suas
doutrinas, determina que a assisténcia a saude englobe todos esses elementos, atendendo as
necessidades de cada individuo e grupo, considerando suas caracteristicas especificas e sua

complexidade.
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Logo, ¢ esperado pelo SUS que o profissional que presta a assisténcia reflita de
forma aprofundada sobre a satde, ndo apenas buscando atender as necessidades bioldgicas
(sem, obviamente, relega-las a um segundo plano), mas também procurando compreender
todo o contexto vivido pelos individuos e grupos.

A satde da pessoa com SD também esta diretamente relacionada aos seus
habitos de vida, portanto, o trabalho dos profissionais da satide deveria se direcionar também
a promogao de estilos de vida saudaveis no nucleo familiar (BRASIL, 2009b).

Ao formularmos a categoria “Pensar sobre as necessidades de saude”, foram
reunidos os elementos que, na visdo dos profissionais entrevistados, as familias necessitavam.

Sete temas serdo discutidos a seguir.

5.1.1 Ser cuidador

O cuidado é uma pratica que surge junto com a vida humana e pode ser definido
como um conjunto de comportamentos ¢ agdes que envolvem conhecimento,
valores, habilidades e atitudes, empreendidas no sentido de favorecer as
potencialidades das pessoas para manter ou melhorar a condi¢do humana no
processo de viver e morrer. (COELHO; FONSECA, 2004, p.216).

O cuidador ¢ a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta cuidados a
outra pessoa de qualquer idade que esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com
limitagdes fisicas ou mentais, fazendo isso com ou sem remuneragdo (BRASILIA, 2008b).

O cuidado ao longo da histéria tem sido fortemente vinculado a figura
feminina, mas, com as mudangas no perfil da familia e no papel da mulher, configurar-se um
“cuidador” ndo tem sido uma tarefa facil no cotidiano das familias, pois além dos fatores
qualificacdo e disponibilidade, o fator remuneragdo se torna mais um entrave (FLORIANI,
2004; MORAES; CABRAL, 2012; KAWASAKI; DIOGO, 2001).

O cuidador pode ser formal, ou seja, um profissional contratado, ou informal,
quando um membro da familia e/ou comunidade assume este papel, sem necessariamente ter
tido a capacitagdo necessaria para exercé-lo.

Nas entrevistas, foi possivel identificar que os profissionais percebem que este
papel tem sido exercido, sobretudo pela familia, sendo os pais os cuidadores diretos do
portador de SD. A literatura tem, de fato, apontado a familia e, principalmente, as maes como
principais responsaveis pelo cuidado direto das criangas com a sindrome (FLORIANI, 2004;
OLIVEIRA, D. et al., 2011).

Segundo FRANCISCHETTI (2006), os cuidadores podem ser classificados de

acordo com o tipo de assisténcia prestada: os primarios ou principais sdo aqueles que tomam
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pra si a responsabilidade da assisténcia direta; os secundarios prestam assisténcia, mas nao a
consideram como de sua responsabilidade; e os tercidrios possuem um papel coadjuvante,
contribuindo ndo diretamente.

Sobre a percepgao dos entrevistados sobre a repercussao que o cuidado traz
para o cuidador, ¢ possivel perceber que assimilam o desgaste como algo intrinseco ao

cuidador. Por exemplo, quando dizem:
¢ uma cuidadora, vai ter o desgaste de uma cuidadora (C13)
ndo ¢ facil (C2)
ela ja é uma guerreira (C2)

As repercussdes que atribuem a fun¢do remetem ao conceito de sobrecarga, o
que vem ao encontro dos relatos da literatura. Os graus de incapacidades do paciente
determinam os niveis de dependéncia por assisténcia e, consequentemente, um desafio ao
cuidador familiar (BOCCHI, 2004). Em sintese, o desenvolvimento de criangas com
deficiéncia e a dinamica familiar estdo intimamente relacionados, influenciando-se
mutuamente (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006).

Como dissertado na introdugdo, o nascimento de uma crianga com SD impacta
toda a familia. A doenca, qualquer doenga, ¢ sempre uma situacao de crise, um acontecimento
estressor, que produz efeitos no doente e na familia (MARTINS, T.; RIBEIRO; GARRETT,
2003). H4, no entanto, estudos que relatam que pais cuidadores de criangas com SD, apesar de
apresentarem sinais de estresse, comparativamente a outras patologias esses sinais sa30 menos
intensos (OLIVEIRA, E.; LIMONGI, 2011), mas estdo presentes e ndo podem ser ignorados
pelos profissionais. Oliveira, W. (2012) relata em seu estudo que o cuidador familiar pode ndo
demonstrar — ou mesmo nao perceber — que esta precisando de ajuda e orientagdo para seu
autocuidado e também a sobrecarga fisica sofrida diariamente pode nao ficar explicita em sua
fala.

A tarefa do cuidado implica, por vezes, em Onus significativos para a vida de
quem cuida (SANTOS, Raquel. et al., 2010). Em um estudo com cuidadores, identificou-se
que cerca de dois ter¢os daqueles que cuidavam de individuos com deméncia apresentavam
problemas para dormir, problemas fisicos como dores articulares, mialgias, sensac¢do de culpa,
irritabilidade, entre outros problemas, sendo identificado também que fazem uso frequente de
analgésicos, anti-hipertensivos, ansioliticos e antidepressivos (FRANCISCHETTI, 2006).

Este conjunto de problemas fisicos, psicologicos, emocionais, sociais €
financeiros experimentados por aqueles que cuidam de pacientes com algum tipo de

comprometimento, sdo considerados como a sobrecarga (SANTOS, Raquel et al., 2011). Ela ¢
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um fator que influencia na qualidade de vida do cuidador e na assisténcia prestada. Tem sido
definida como objetiva, que se refere aos efeitos negativos decorrentes da condicao do
paciente, e subjetiva, que esta relacionada com o lado emocional do cuidador, como ele
percebe o proprio cuidado e como se sente diante desta responsabilidade. Ha fatores que
contribuem com o surgimento da sobrecarga, como o envelhecimento e desgaste natural do
fisico, a falta de apoio social e o excesso de atividades (OLIVEIRA, W. et al., 2012). O
impacto desse cuidado na vida da mae, os sentimentos de ansiedade e incerteza quanto a
sobrevivéncia, desenvolvimento e futuro da crianga também sdo fatores que podem
desencadear a sobrecarga (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006). “S6 que o que ndo aceita
muito bem, eu acho que sera pior” (C13).

O familiar cuidador que ndo aceita a sua realidade na percep¢dao dos
profissionais tera maiores dificuldades em desempenhar as atividades de cuidado.

Na visao dos entrevistados, a sobrecarga ¢ presente no cuidador e na familia do
portador de SD. Também parecem perceber a necessidade de apoiar a familia, em especial os
cuidadores diretos, mas as efetivas agoes de saude voltadas para o cuidador ainda precisariam
ser discutidas e implementadas na rotina dos profissionais.

“Acho que a saude teria que dar uma preferéncia, para as maes, para a familia
inteira” (C2). Na fala em que ¢ sugerido dar preferéncia para as maes e familias dos
portadores de SD, pode-se interpretar como uma tentativa de contribuir, ajudar. Mas seria
necessario ir além do intuito de ‘“ajudar”, efetivando agdes com base em conhecimentos
técnicos sobre a doenga e suas repercussdes, acompanhando essa popula¢do também em
domicilio, como ¢ comum acontecer nas USF, e compreender sua realidade, para que se
possam identificar e atuar sobre as reais necessidades praticas de satide deste cuidador, desta
familia. Uma possivel falta de conhecimentos sobre a sindrome, a conduta adotada frente ao
desafio de cuidar dessa populag¢do de acometidos direta ou indiretamente pela SD e a falta de
atencao sobre as repercussdes para com o portador e sua a familia tornam-se desafios para a
APS (DE AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999) (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006)
(CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI, 2010) (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012). Compreender suas realidades, suas crengas, seus valores e suas
dificuldades, seria um passo para conseguir atuar de forma a reduzir as repercussoes negativas
do cuidado e assim prevenir doencas e promover a saude desta populagdo de cuidadores. Por
exemplo, as intervencdes direcionadas ao cuidador que buscam a compreensao e aceitagdo do

diagnostico e a criacdo de estratégias de enfrentamento, tem apresentado resultados



33

significativos, aumentando a capacidade de resiliéncia do cuidador, uma vez que amplia seus

conhecimentos e trabalha suas emogdes (SANTOS, Raquel et al., 2011).

5.1.2 Compreensdo da Sindrome de Down

A compreensao ¢ entendimento, o processo dinamico de sair de si, levando seu
ponto de vista particular sobre o que se almeja entender, e se colocar no lugar de outra pessoa,
que também tem seus pontos de vista, tentando elaborar uma leitura que considere esses dois
polos. Noutros termos, compreender diz respeito a atribuir significagdes aos significados
detidos por outra pessoa ou grupo de pessoas. Implica a possibilidade de interpretar, de
estabelecer relagdes e extrair conclusdes (MINAYO, 2010).

A partir das falas dos entrevistados, foram identificadas manifestagdes de como
os profissionais compreendem a SD, quanto ao seu conceito ¢ ao seu quadro clinico. Tal a¢ao
¢ de grande importancia, pois compreender ¢ assimilar interiormente o conhecimento, a partir
de uma rede de conexdes cognitivas prévias. No caso dos profissionais, ¢ esperado que tal
rede seja altamente influenciada pelas disciplinas que foram estudadas nos anos de suas
formagdes e nos anos subsequentes de formagao profissional continuada.

De posse dessa compreensdo sobre a SD, espera-se que os profissionais da
APS, entre outros, estejam capacitados a identificar as necessidades, tanto da crianga quanto
da familia, nos diferentes contextos de atuacdo (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL,
2012) e, dentre elas, o modo como essas familias também compreendem a sindrome. Para
isso, € preciso que tenham a atitude de procurarem tomar de forma aprofundada as
necessidades dos sujeitos, reconhecendo seu papel na assisténcia a saude do portador da
sindrome. Os profissionais da saude desempenham um importante papel na assisténcia as
familias do portadores de SD, podendo ajuda-las a reconhecer suas necessidades, suas
fraquezas, as potencialidades (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007), inclusive quanto
ao substrato cognitivo com o qual olham para a problematica relacionada a sindrome.

No entanto,

a mecanizagao, falta de preparo profissional e o grande numero de atendimentos
realizados por profissional no sistema publico de satde dificultam a interagdo
médico paciente/familiares, impedindo muitas vezes a melhor compreensdo do
processo da doenca, fatores associados e cuidados negligenciados(BAZON;
CAMPANELLI; BLASCOVI-ASSIS, 2004, p.98)

Assim, alguns entrevistados mostraram considerar, a0 nosso ver corretamente,

que faltaria uma compreensao mais técnica sobre a sindrome por parte dos entrevistados. Nas
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entrevistas, os profissionais manifestaram o que consideram como a falta de conhecimentos
sobre a doenca e mesmo a presenca de estigmas, compondo compreensdes particulares das
familias. A diversidade de formacao escolar e de acesso das familias a certas informacdes se
mostram, nas visdes de alguns entrevistados, como fatores determinantes para obter

conhecimento sobre a SD.

...e al surgiu que os agentes comunitarios levaram o problema dizendo que a mae
dessa moca com SD estava muito angustiada porque varias pessoas da comunidade
falavam assim que a crianga quando completar 12 anos ela vai morrer, quando
chegar aos 22 ela vai morrer, chega aos 29... e ai coincidiu que a adolescente, no
caso iria completar 29 anos, entdo pediu pra gente estar fazendo acompanhamento,
estar orientando, que isso era um mito (C11).

Familias de diferentes formacdes e caracteristicas difeririam na busca pela
compreensdo da doenca. As diferencgas se ddo nao apenas no conhecimento que tém sobre a
doencga, mas como a enfrentam e a aceitam. Quando os entrevistados citam o preconceito por
parte dos familiares eles inferem que o preconceito se faz um obstaculo para conhecer a

doenca.

Eu acho que ainda existe bastante preconceito em relagdo a isso, principalmente
entre os familiares. E uma coisa que precisa ser trabalhada, incluindo um contato
mais proximo, explicar realmente o que €, e quais sdo as necessidades dessa pessoa,
mas ainda existe muito preconceito. (C7)

Ainda tem muito preconceito em relagdo a isso. Talvez, os pais amem as criangas,
mas eles proprios tém um preconceito em mostrar a crianga, as vezes tem pai e mie
que querem esconder a crianga por ela ter uma deficiéncia, etc. e tal. Mesmo com o
amor que ela tem (C10)

E uma necessidade social e da familia compreender sobre o assunto (C9)

Observa-se, no entanto, que ¢ possivel que o proprio horizonte interpretativo
dos entrevistados sobre a compreensdo da sindrome por parte das familias esteja um tanto
limitado. Constatam corretamente, ao nosso ver, que falta as familias uma compreensdao mais
profunda em termos biologicos (quadro clinico) e mesmo socioldgicos (estigmatizacao) do

que se passa com um portador da SD.

As pessoas tem um pouco de medo, muitas vezes € ignorancia por ndo conhecer...
’Ai, meu filho ¢ malformado, ¢ doente’. Nao entende muito bem como ¢ isso, que
ndo ¢ bem uma doenga, que a pessoa pode se desenvolver normal. Tem ainda aquele
estigma. Eu acho que ela precisa disso. Precisa de apoio, de informacgdo, pra lidar
melhor com essa situagdo. (C1)

Nao discorreram, porém, sobre as dificuldades inerentes a formacgdo das
representacdes sociais sobre qualquer tema reificado pelas ciéncias, genética, anatomia e

fisiologia, por exemplo, sdo disciplinas cientificas que produzem conhecimentos muito
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elaborados e acessiveis com facilidade somente aos que tém formagdo na area da satde. Os
entrevistados ndo pareceram levar em conta que as ciéncias que tratam da SD produzem

informacgodes e conhecimentos muito herméticos para a maioria das familias.

5.1.3 Reagoes psicologicas das familias em relagdo a pessoa com Sindrome de Down

O nascimento de uma crianga com SD gera um conflito de sentimentos e
emogdes que surgem em fungdo, sobretudo, do rompimento de expectativas a partir do
momento que a familia toma conhecimento do diagnostico da SD (SUNELAITIS; ARRUDA;
MARCOM, 2007) (HENN; PICCININI; GARCIAS, 2008). Este momento consiste no luto
dos pais mediante a perda da imagem do filho que foi idealizado, que a partir deste momento
passa a ser desconstruida e reconstruida. O impacto e os desdobramentos que ocorrem na
dinamica familiar provavelmente diferem de acordo com cada situacdo especifica, uma vez
que cada familia possui suas particularidades quanto aquelas expectativas, quanto a sua forma
propria de enfrentamento e, naturalmente, quanto as diferentes manifestagdes e quadros
clinicos que recebem o nome de Sindrome de Down. As criangas com SD sdo diferentes entre
si.

Rejei¢do, frustagdo, preconceito, angustia, tristeza, sofrimento, vergonha e
aceitagdo, foram algumas das reagdes psicoldgicas que os entrevistados relatam ver nas
familias, perceptiveis em falas como:

...a maioria tem no primeiro momento um sentimento de rejei¢ao, de aceitagao (C12)

...a familia rejeita essa crianga, ndo da a devida atengdo pelo fato de ela ser diferente
das outras (C1)

As vezes, a mde vem aqui com a crianga trocadinha, tal, ta tudo bem. Chega na casa,
ela fala “ai, vocé me atrapalha, ndo posso sair, porque tenho vocé” (C5)

Tem muita familia que tem posse e vocé vé que eles deixam as criangas
escondidinhas em casa (C13)

Eu acho que ainda existe bastante preconceito em relagdo a isso, principalmente
entre os familiares. (C7)

As reagdes familiares citadas acima vém ao encontro com outros relatos técnico-cientificos no
campo das ciéncias da satde, observados em estudos com as familias dos portadores de SD.
Num primeiro momento, desorienta¢do, choque, tristeza, revolta, resignacao, culpa, busca de
ajuda, perda de uma situacdo idealizada e ansiedade pelo futuro s3o os sentimentos
vivenciados pelos pais (BRUNHARA; PETEAN, 1999) (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS;
FIAMENGHI JR, 2010). Para Antunes (2004), a revolta é fruto de uma perturbacdo causada
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por indignagdo, aversdo e repulsa e o0 medo advém de um fato inesperado. Conforme Casarin
(1999), estas reagdes psicoldgicas sdo descritas por parte da literatura como ocorrendo em
cinco etapas: reagao de choque, negacao da sindrome, reagdo emocional intensa, redugao da
ansiedade e da inseguranga e reorganizagdo da familia com a inclusdo da crianca portadora de
SD. Apesar de este modelo citar a inclusdo da crianga, esta nem sempre aconteceria. O
estigma sobre a doenca e o preconceito ainda estariam presentes na realidade vivenciada pelos
entrevistados com seus clientes, sentimentos que, se de fato existentes, podem comprometer o
desenvolvimento da crianga e o vinculo entre pais e filho: “Agora, aquele que ndo aceita, que
nega, que ndo procura se desenvolver, eu acho que esse vai sofrer demais, coitado” (C13).

A negacdo ¢ relacionada com sofrimento, e at¢é mesmo ao sentimento de
“pena”. Sigaud e Reis (1999) citam a correlagdo positiva entre o estigma e a maior ocorréncia
de reacdes de ndo aceitagdo. Os sentimentos e processos vivenciados pelos pais interferem na
aceitacdo da crianga, o que se constitui num ponto de alerta para os profissionais de satde
(BRUNHARA; PETEAN, 1999). Os efeitos psicologicos imediatos da informagdo da
deficiéncia de uma crianga nos seus pais € o processo de aceitacdo variam com a historia
familiar, com a patologia do bebé e com a percepcdo dos pais em relacdo ao seu entorno
(CAMARAGO, 2008). A existéncia destes sentimentos para os entrevistados estaria
relacionada com aspectos culturais da familia, com a falta de conhecimentos sobre a doenga e

com a perda do filho idealizado, conforme citado nas falas seguintes:

... por que ainda existe um trauma muito grande, “ai eu tive um filho que ndo e
perfeito” e ndo sei o que... (C7)

Eu acho que precisa, porque ndo ¢ facil, né. Principalmente para a méde, né. Toda
mae quer seu filho saudavel, né. (C2)

Desde criancinha a mae vivia na angustia de achar que ela ndo iria viver pela
questdo da doenga (C11)

Entdo, depende da criagdo e da cultura da familia. Da familia aceitar (C13)

O elemento cultura como um dos fatores determinantes no processo de
aceitagdao reforca a dimensdo social do processo satide-doenga. A palavra deficiéncia esta
diretamente ligada a valores culturais de uma sociedade fixadas em normas e regras
(ANTUNES, 2004). A cultura envolve aspectos que levam geragdes para serem constituidos,
impregnando as formas de agir e compreender o mundo dos grupos sociais (SILVA, R. et al.,
2008). Desta forma, aceitar — ou ndo aceitar — a sindrome se torna parte de um processo
historico social. O profissional da satde teria o importante papel de disseminar os

conhecimentos sobre a SD, podendo identificar estigmas e preconceitos e atuar criticamente
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numa mudanga desses valores, embora seja este, sabidamente, um processo longo e nao
necessariamente fadado a ser bem sucedido.

Apesar da identificagdo das reacdes psicoldgicas, ndo parece claro para os
profissionais o quanto os pais, familiares e os proprios pacientes compreendem seus proprios

sentimentos, por vezes conflituosos:

Tanto na familia vocé identifica essa necessidade das pessoas aceitarem, [e] a
propria pessoa que tem Down aceitar, perceber que é uma pessoa diferente... (C9)

Se a familia aceitar que tem um filho com SD, e ndo por isso que vai deixa-la de
amar, s6 de a familia da mae amar, ja é uma coisa boa, né. (C2)

O profissional pensar sobre os sentimentos, suas origens ¢ significados faz
parte do processo de compreensdo do processo saude-doenca vivenciado pelos individuos,
sendo que a identificagdo e compreensao destes pelo profissional que acompanha a familia
pode contribuir positivamente para a superagdo das dificuldades e potencializar os
sentimentos e acdes positivas (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010)
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007).

A necessidade de atuar na dimensdo psicolégica foi percebida por alguns
entrevistados. Buzatto e Beresin (2008) observaram a necessidade de suporte psicologico aos
pais dos portadores de SD. Em seu estudo, o dominio psicoldgico obteve o escore mais baixo
na avaliagdo da qualidade de vida. Conforme comentado, o apoio psicolégico ¢ de fato de
grande importancia, mas a identificacio dessa necessidade e o encaminhamento a
especialidade seria o principio de intervengdo nesta dimensdo do processo saude-doenca. Na
fala abaixo, o entrevistado atribui a propria familia o papel de identificar e determinar as
necessidades para as quais solicita apoio: “Depende da necessidade da familia, do que ela me
pedir. Talvez pro psicéloga pra trabalhar esse lado dela emocional” (C4).

Ao pensar nas reagdes psicologicas mencionadas até aqui, atribuir tal
responsabilidade a familia ¢ discutivel, j& que esta pode ndo estar em condi¢des de perceber

algumas de suas proprias reagdes e necessidades.

5.1.4 Suporte no processo educacional do portador da SD

O processo educacional constitui-se numa série de acdes na dimensdo do
conhecimento cientifico, social e cultural voltadas a promover o desenvolvimento humano,
qualificar e inserir o individuo no meio em que vive. O termo processo educacional, também
pode ser entendido como processo de ensino-aprendizagem que acontece num determinado

momento histérico social e que se vale de diversas abordagens. A palavra processo ja prevé a
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existéncia de etapas e/ou ciclos, que acontecem de maneira gradativa e acompanham o ciclo
vital do ser humano.

Neste ciclo vital, a familia se faz presente em sua totalidade e se constitui nos
primeiros educadores de um individuo. Ela ¢ a matriz da aprendizagem humana, com
significados e praticas culturais proprias que geram modelos de relacdo interpessoal e de
construcdo individual e coletiva (DESSEN; POLONIA, 2007). A familia ¢ considerada a
primeira agéncia educacional do ser humano e ¢ responsavel, principalmente, pela forma com
que o sujeito se relaciona com o mundo, a partir de sua localizacdo na estrutura social
(OLIVEIRA, C.; MARINHO-ARAUJO, 2010).

Nas entrevistas foram relatadas pelos profissionais suas percepcdes sobre estas

acdes, como demonstra as seguintes frases:

... mas pra falar ela tinha um pouco de dificuldade... Eu até brincava, eu tinha uns 13
ou 14 anos, ¢ falava “vamos falar”, pegava o alfabeto, pegava as vogais, ¢ ia “ndo é
assim que vocé fala, é assim”, sabe? Tentava ajudar ela (C2) (ela-Tia da entrevistada
que possui SD)

Ah, eu acho que um pouco assim da familia. J4 é um primeiro passo, da familia
tentar, ta falando errado? Tentar ver se eles conseguem falar certo, ndo os deixar
falar errado (C2)

A concepcao de papel de educador que os entrevistados atribuem as familias
encontra um eco nao apenas em estudos com portadores de SD, mas nos estudos que discutem
a relagdo entre escola e familia (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006; DESSEN; POLONIA,
2007; LUIZ et al.,2008; MAIA; WILLIAMS, 2005). Nestes estudos, reitera-se que a familia

pode intensificar ou distanciar a crianga do ensino.

Eu acho que ndo. Umas aprendem um pouco mais rapido do que as outras. Depende
da mae, depende do pai, depende de como a familia lida com essa situag@o.
Depende. (C4)

Na fala desta entrevistada, atribui-se a familia a responsabilidade pelo
desempenho da crianga no processo educacional, considerando entdo que as atividades
exercidas pela familia sdo partes do desenvolvimento individual e podem contribuir de
maneira positiva ou negativa no processo educacional.

J& é senso comum que o envolvimento dos pais com as institui¢des de ensino e
o relacionamento saudavel entre pais e crianca contribuem para um melhor rendimento
escolar. Tais lagos deveriam, entdo, ser estreitados quando a crianga necessita de um maior
suporte. A familia com um filho deficiente, tendo uma sobrecarga adicional em vérios niveis
(social, psicologico e financeiro) com relagdo aos cuidados da crianga, precisaria acessar

redes de suporte social (BARBOSA, 2009). Dessen e Polonia (2007) comentaram a
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importancia de uma rede social de apoio a familia, tendo sido esta interagdo também presente
no corpus de entrevistas:

Ai, depois minha av6 comegou levar ela na APAE, ai ela melhorou. Melhorou o jeito
de falar. Ficou mais calma. Porque as vezes vocé falava uma coisa ¢ ela se ressentia
e comegava a chorar, ela comegou a ficar mais calma, a saber falar melhor. Acho que
melhorou bem. Acho que passou a falar melhor. (C2)

As APAEs (Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais) ainda tém se
configurado como importante € maior sistema de ensino as criangas com necessidades
especiais no Brasil. Além desta, outras institui¢des ofertam ensino a estas criangas. E sabido
que a oferta de ensino para os portadores de SD sofre um processo de mudanga e inclusdo nas
redes regulares de ensino, mas ainda a maior parte dos portadores tem como referéncia as
APAEs e muitos provavelmente ainda nao t€ém acesso ao ensino, como levantado por uma

entrevistada:

essa paciente que vai pra APAE, ndo tinha como ir pra APAE....ela ndo estava indo
pra APAE! Entdo foi o servigo que se mobilizou que foi... e ai... porque assim, o
transporte pra descer a serra ¢ muito longe, entdo ndo sabe se vai descer, como que é
isso... entdo houve uma mobilizagdo pra conseguir transporte... porque a familia ndo
conseguia bancar, né?!... (C14)

Esta necessidade detectada e o respectivo encaminhamento para resolugao do
problema sdo, segundo a visdao dos entrevistados, acdes que a ESF, como rede de apoio, pode

ofertar a familia e contribuir com o processo ensino-aprendizagem.

5.1.5 Ter acesso a recursos de saude

Frequentar uma escola adequada, grupos de atividade fisica, ter a possibilidade
de ser atendido por uma equipe multiprofissional, por profissionais especializados, sdo
algumas das dimensdes de acesso que os entrevistados percebem na vida diaria da familia do

portador de SD e classificam o acesso a estes recursos como uma necessidade de saude.

Eles precisariam de um acompanhamento com fisioterapeuta, com fono, né? Uma
investigagcdo com relacdo a cardiopatia... Acompanhamento assim mais de perto do
ganho de peso, da amamentagao, essas coisas. (C1)

Tem uma crianga na minha &rea, duas alids, um bebé que faz tratamento com
fonoaudidloga, fisioterapeuta. (C4)

Ou entdo, inicia o acompanhamento na unidade e ¢ sempre acompanhado para os
especialistas, comprometimento cardiaco ela vai pro cardio, oftalmico ela vai pro
oftalmo, ortopédico ela vai pro ortopedista. Entdo, eu acho que... Enddcrino ela vai
pro... E o controle normal, de rotina, daria tudo pra ela estar fazendo aqui, mas
sempre com o suporte da especialidade... (C5)
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As falas dos entrevistados apontam a dimensdo do acesso que garante o direito
do individuo a ter uma aten¢do especializada e multidisciplinar, ¢ desde a constitui¢do de
1988 o acesso se faz um desafio no sistema de satde. No Brasil, o século 20 foi marcado por
intensas modificagdes nas politicas de saude, sendo o direito a satde garantida em
constitui¢do ¢ o SUS as principais conquistas do setor sauide (LORA, 2004). Com os
principios de universalidade, equidade de integralidade, a populagdo brasileira, independente
de sua classe social, raga ou profissao pode usufruir igualmente dos recursos de satde sejam
eles publicos ou contratados pelo poder publico (BRASIL, 1990).  Contudo, o acesso se
inicia com as politicas que sdo realizadas num momento historico-social, mas sua efetivacdo
esta vinculada aos outros aspectos de acesso. Este ¢ um conceito complexo, que varia entre
autores e sofre modificagdes por influéncia do momento historico-social, mas que indica o
grau de facilidade com que as pessoas obtém cuidados de saude (TRAVASSOS; MARTINS,
Monica. 2004). Sanchez e Ciconelli (2012) descrevem quatro dimensdes de acesso a satde
— disponibilidade, aceitabilidade, capacidade de pagamento e informagdo e concluem que a
melhoria do acesso a saude depende de agdes inter-setoriais e politicas sociais € econdmicas.
Aspectos econdmicos, sociais, organizativos, técnicos e simbolicos fazem parte da dimensao
de acesso (ASSIS; JESUS, 2012). Desta maneira, o acesso pode também estar relacionado a
familia do individuo, ja que ela esta inserida em um contexto social, econdmico e cultural que
influenciam no acesso os recursos. Logo, poderiamos tomar a familia como outra dimensao
do acesso, pois dela também parte a operacionalizacdo deste conceito.

No caso de um individuo com limitagdes fisicas e/ou mentais, 0 acesso aos
recursos de satide possui suas particularidades e necessidades especificas. A atencdo integral
a saude, destinada a pessoa com deficiéncia, pressupde uma assisténcia especifica a sua
condicdo, ou seja, servigos estritamente ligados a sua deficiéncia, além de assisténcia a
doengas e agravos comuns a qualquer cidadao (BRASIL, 2008a). Politicas direcionadas a esta
populacdo tém sido discutidas, mas nem sempre os portadores de deficiéncia foram inclusos
em nossa sociedade e, consequentemente, nas politicas.

A Politica Nacional de Atencao Integral em Genética Clinica de 2009, através
de seus objetivos, possibilita maior acesso aos recursos de saide pelos portadores de
anomalias genéticas e seus familiares. Ter uma equipe inter € muldisciplinar, estruturar a rede
e capacitar os recursos humanos sdo agdes que facilitam a aquisicdo do cuidado pelos
individuos. Muitos sdo os entraves vivenciados por esta populacdo. Estudos sobre a
acessibilidade tém demonstrado a existéncia de diversas dificuldades para as familias e os

portadores de uma deficiéncia (CASTRO et al.,, 2011). Dificuldades relacionadas a
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integralidade e acessibilidade aos servigos de saide e acdes de satide podem repercutir na
condicdo de vida da crianga e da familia (MACHADO PIESZAK, 2012), tal como a seguinte

entrevistada da a entender ser a sua visao:

Porque ecla so6 fez tratamento na APAE, e ndo sei desde quando que ela comegou. Se
faz pouco tempo que ela faz 13, alguns anos... entendeu... E isso. Porque os pais
também sdo bem... Parece-me que ela nasceu numa fazenda, e viveu um tempo la.
Entdo ndo tinha muito recurso... (C10)

Para os entrevistados, o aspecto geografico pode se tornar um entrave, € seus
relatos mostram que a equipe de saude pode contribuir para superd-lo. A porta de entrada
preferencial da pessoa com deficiéncia no Sistema Unico de Satide é a atengio basica, na qual
a ESF se faz a principal estratégia de assisténcia (BRASIL 2008a). A expansdo da rede basica
contribui com a melhoria das dificuldades de acesso relacionadas a dimensdes geograficas

(DE SOUZA, E. et al., 2008).

Entdo, ao acesso né?! vamos pegar o meu exemplo, vamos falar do concreto. Eu
tinha uma usuaria com SD que ndo ia 8 APAE porque ndo tinha transporte, ai a gente
foi ver que transporte que era esse que a APAE fornecia, a APAE tem um 6nibus que
pega né?! aqueles... existem duas categorias, o de mais portadores de necessidades
especiais e os menos portadores de necessidades especiais. Aqui, o circular o 6nibus
se chama empresa X. (C14)

A iniciativa do profissional em articular recursos sociais para intervir numa
situagdo que pode comprometer o desenvolvimento do individuo, sair de uma situagdo de
comodidade e ver o contexto macro da doenca, ¢ integrar os diferentes setores. Demonstra a
aplicacdo do conceito de dimensao holistica de saude proposta pelo SUS. Outros fatores,
como a aceitagdo da familia, também sdo percebidos como possiveis fatores que dificultam ou
facilitam o acesso.

Entdo, esses dai eu falo poxa, serd que a familia ndo consegue levar, ndo consegue
aceitar? (C12)

Ela se enrola toda. Entdo, se houvesse sido estimulada, procurado um profissional
desde cedo eu acho que isso seria corrigido (C7)

E atribuida a familia a responsabilidade de procurar um profissional, uma
institui¢do, a responsabilidade de estimular a crianca, logo, a familia ¢ percebida como um
fator que facilita ou dificulta o acesso aos recursos de saude, que influenciam no
desenvolvimento da crianga. Percebem também a necessidade do uso dos recursos sociais
pelo individuo e familia, em especial aqueles relacionados a satde, desenvolvimento e
socializagao.

Essas criangas tém uma dificuldade em aprender, entdo... Eles tém profissionais
mais capacitados para ta ensinando uma crianga que tem Down do que uma crianga
comum que ndo tenha, mas acho que isso ndo tem que ser a vida inteira, quando ela
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tiver 5 anos, ou maiorzinha, ela ja pode estudar em uma escola comum, porque acho
que eles ndo sdo assim tao diferentes, entendeu (C9)

Eu acho que se precisa, eu estava lendo até em artigos, que eles precisam muito do
T.O. para eles estarem se situando, se desenvolvendo mais, inclusive esse caso que
eu atendo (C7)

Ela interage bem com as pessoas, conversa, sabe? Faz tudo certinho os exercicios.
Ela ja fazia um acompanhamento na APAE. Ela vai ainda na APAE, ela faz um
acompanhamento 14 e ela adora vir aqui no grupo de ginastica. A irma dela ¢ que traz
ela (C10)

Diversificadas parecem ser as dificuldades de acessibilidade aos servigos de
saude vividas pelos portadores de SD e suas familias e os entrevistados as percebem. A busca
pelos recursos ainda ¢ percebida como um reflexo das condigdes sociais, culturais, dentre
outras intrinsecas a familia. Os profissionais, ao perceberem a necessidade e sairem ao
encontro das familias, podem modificar a histéria de vida dos portadores de SD e suas
familias, ofertando recursos sociais e de saude tdo importantes para o desenvolvimento, satide

e bem estar.

5.1.6 Vinculo com os servicos de saude

Um bom relacionamento entre as familias e os servigos de saude, acdes de
reciprocidade, confianca, apoio, respeito, carinho e amor sdo dimensdes de vinculo percebido

nas falas dos entrevistados.

Entdo, ¢ o vinculo né? E o vinculo que vocé faz, é a reciprocidade, ¢ a relag@o de
confianga com a familia e com o usuario... (C14)

Fica calmo, ta tudo bem, eu s6 quero te ajudar, e muita conversa, muito respeito... O
vinculo vem assim automaticamente. (C12)

O vinculo vai primeiro ocorrer baseado no respeito, no carinho, naquele amor,
naquela atengdo daquela pessoa que estd 14. Se vocé ndo tiver paciéncia, se vocé
precisar se impor e gritar... (C12)

O vinculo ¢ um lago afetivo, econdomico, social ou cultural que pode existir
entre pessoas, pessoas com instituicdo ou instituicdo com instituicdo. Entende-se que o
vinculo € fator importante para a atengdo a satide e tende a melhorar o conhecimento dos reais
problemas da populagdo atendida pelos servigos, além de facilitar o relacionamento dos
usudrios com os profissionais que os atendem (BRUNELLO et al., 2007).

Sobre esta mesma amostra, ja foram desenvolvidas algumas ideias sobre como
os profissionais entrevistados pensariam a questdo do vinculo (FONTANELLA et al., 2013).

Aqui, procuramos desenvolver algumas outras ideias.
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A partir da fala dos entrevistados percebe-se que o vinculo ¢ tomado como um

meio para a realizagdo de acdes de saude inter e multidisciplinares:

Quando ela chegou pra mim, eu busquei ajuda da fono, da terapeuta ocupacional, da
educadora fisica, ai, inclusive hoje ela participa do grupo de ginastica, simula, ai ela
vem comigo, a X. também atende, fono... Agora acho que esta mais completinho, a
gente conseguiu um vinculo bem legal. Mas antes eu acho que era bem pontual, fico
até preocupada quando sair daqui, que o vinculo pare também. (C7)

entdo fazer essa rede né?! essa teia... essa rede de contatos... que isso ¢ importante! E
o vinculo (C14)

Essa de 24 anos que a gente tem, que ela vai na APAE, a méae dela percebeu... ela
comegou a reclamar de dor na mama, ai a mée trouxe ta com um nodulo de mama, e
ai como tem 24 anos né?!...mamografia ndo faz....ai a gente agendou um ultrassom
de mama tal. (C14)

A formacdo ¢ a continuidade do vinculo sdo discutidas como fatores
determinantes para a¢cdes de saude mais completas. A organiza¢do do SUS busca aproximar as
familias dos servigos sendo o vinculo um de seus objetivos e ferramenta que diferencia o
processo de assisténcia. A noc¢do de vinculo que o PSF implanta ¢ a de conhecer as pessoas e
seus problemas (SCHIMITH; LIMA, 2004). O vinculo implica em que os usudrios
reconhecam o servico de saude como fonte satisfatoria e habitual de atencdo as suas
necessidades de saude (BARATIERI; TEIXEIRA MANDU; SILVA MARCON, 2012). A
integralidade do cuidado e a participacao social possuem maior chance de acontecer quando o
vinculo existe. Estabelecé-lo com a familia do portador de SD ndo parece ter, para os
entrevistados, diferenga da formagdo de vinculo com outra familia. A atengdo ao portador de
SD seria permeada por uma equipe multidisciplinar na qual haja uma comunicagdo e

entrosamento no processo assistencial.

Acho que teria, porque seria uma familia como qualquer outra. N&o é porque ¢ uma
familia que tem SD, que a gente tem dificuldade de criar o vinculo, por causa da
questdo da crianga. Ndo é motivo da crianga. As vezes, uma outra familia ndo tem, e
essa tem , mas ndo por causa da crianga. Pode ter, € pode ndo ter. Ndo ¢ a crianca
com SD que vai ser o empecilho. E uma familia normal (C4)

E como se fosse uma familia assim sem nenhuma necessidade especial. Uma familia
igual as outras. E claro que ha certos graus de necessidades, né. De cada familia, que
as vezes tem mais complicagdo e tal, de cada familia. E é a mesma de uma familia
que tivesse necessidade normal sem ter um portador de deficiéncia. (C5)
A continuidade do vinculo com as familias, para os entrevistados, parece ser
resultado de um relacionamento interpessoal bem sucedido ndo apenas com o individuo, mas
também com a familia.

A questdo maior ¢ como manter... A questdo ndo ¢ nem como fazer e como estd, a
questdo ¢ como manter (C9)
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E... Vocé perde o vinculo com ele e automaticamente com a familia, porque ¢ uma
pessoa tanto pra familia como pra gente ¢ uma pessoa, ¢ um ser humano e doi... Se
vocé€ maltrata um ente querido, a familia toma as dores... (C12)

Logo, o preparo dos profissionais para lidar com o individuo e sua familia sdo

fatores que podem facilitar ou dificultar a formacao do vinculo, para esta entrevistada.

Se vocé esta acompanhando, vocé tem que ter informacdo o suficiente, e tera que
estar capacitado o suficiente pra acompanhar. (C9)

Competéncias como treinamento técnico, habilidade e sensibilidade sao
apontadas como elementos para assistir de maneira adequada uma crianga com malformacao
congénita de maneira holistica (SANTOS, Roséangela; DIAS, 2005). A compreensdo sobre

vinculo pode ter seu reflexo na forma que este ¢ trabalhado.

Entdo, pra mim assim, foi uma surpresa, foi muito dificil pra mim a abordagem,
porque eu ndo sabia como abordar (C11)

Também nas falas, a intensidade do vinculo parece aumentar quando a

dimensao afetiva e de apoio acontecem.

Na verdade s@o pouquissimas as pessoas que tém vinculo efetivo, né, com a unidade.
Eu acho que cla esta dentro dessa massa, né, que ¢ atendida com atengdo, com
respeito, tal, mas ndo tem uma... um... um olhar especial pra eles (C6)

Em todos os lugares que a gente passou, ninguém nunca informou como cuidar, o
que fazer, nunca ninguém falou nada sobre como deveria ser.... Se é que existe um
padrdo. Vocé sdo os primeiros a estarem dando alguma informagdo (C3)
(entrevistado cita fala de paciente)

Esse “olhar especial” se faz um fator determinante na busca pelos servigos de
saude. A familia deve sentir que pode compartilhar e discutir suas angustias, dificuldades,
oferecendo os profissionais um apoio emocional e pratico (VOIVODIC; STORER,
2002).“Ele sabe onde ele vai, ele sabe como ele quer ser tratado. Entdo acho que ¢ um pouco
isso” (C14).

O vinculo se torna mais que uma ferramenta de contato entre os servigos € os
usudrios, os entrevistados percebem como uma necessidade de saude para a familia dos

portadores de SD.

De ter acesso ao equipamento de saude, a um lugar, de vinculo, de ter qualidade de
vida, de condic¢des de vida, de trabalho (C8)

Quando vocé faz o vinculo, vocé faz por que? Porque a pessoa espera alguma coisa
de vocé. Quando a unidade faz o vinculo com a familia, a familia espera que a
unidade ajude, entdo por isso que ela faz o vinculo, porque quer ganhar alguma coisa
também. (C9)
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A necessidade da familia de saber o que estava acontecendo. Como cuidar. O que
fazer, porque que acontece esse tipo de situagdo, ndo sei se ¢ uma necessidade de
todas, mas acredito que muito disso deve ser (C3)

Ir além de conhecer as familias e seus problemas ¢ a maneira de atender as

necessidades reais da familia (SCHIMITH; LIMA, 2004).

5.1.7 Ter qualidade de vida (QV)

Os temas levantados e discutidos neste volume de dissertacdo de alguma
maneira estdo relacionados com o tema QV, uma vez que este conceito abrange
holisticamente o ser humano e suas necessidades.

A OMS define QV como a percepgdo dos individuos sobre a sua posi¢do na
vida no contexto dos sistemas de cultura e de valor em que eles vivem e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (WHOQOL GROUP et al., 1995).

H4 mais de 50 anos o conceito QV tem sido construido por diversas
interpretacdes e significados, atribuidos por pessoas diferentes em diferentes contextos
(FERREIRA, 2008). Mesmo sem um consenso a respeito do conceito de QV, trés aspectos
fundamentais permeiam sua interpretacdo: subjetividade, multidimensionalidade e a presenca
de dimensdes positivas (ex. mobilidade) e negativas (ex. dor) (FLECK et al., 1999).

A QV ¢ um conceito intensamente marcado pela subjetividade, envolvendo
todos os componentes essenciais da condi¢do humana, quer seja fisico, psicolédgico, social,
cultural ou espiritual (MARTINS, L.; FRANCA; KIMURA, 1996).

Apesar de ndo haver uma defini¢do universal, a aplicacdo do termo remete a
uma visao holistica de bem estar geral que proporciona ao individuo uma percep¢ao sobre o

grau de satisfagdo com a sua vida mesmo na presenca de dificuldades.

O patamar material minimo e universal para se falar em qualidade de vida diz
respeito a satisfagdo das necessidades mais elementares da vida humana:
alimentagdo, acesso a agua potavel, habitacdo, trabalho, educacdo, saude e lazer;
elementos materiais que tém como referéncia nogdes relativas de conforto, bem-
estar e realizacdo individual e coletiva. No mundo ocidental atual, por exemplo, €
possivel dizer também que desemprego, exclusdo social e violéncia sdo, de forma
objetiva, reconhecidos como a negagdo da qualidade de vida(MINAYO; HART;
BUSS, 2000 p.10)

Dentre os temas apreendidos nas entrevistas a qualidade de vida ¢

compreendida como uma necessidade de saude:

Acho que sdo as necessidades de saude que todas as familias tém. De ter acesso ao
equipamento de satde, a um lugar, de vinculo, de ter qualidade de vida, de
condicdes de vida, de trabalho, ndo vejo outras necessidades de saude. (C8)
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O termo QV nesta frase ¢ apontado como parte integrante da satde, esta que ¢
um dominio da qualidade de vida. A saude estd associada a qualidade de vida, havendo
diversos pontos de interseccdo entre as dimensdes que a abrange (PEDROSO; PILATTI,
2009).

Alteragdes no estado de satide de uma pessoa podem afetar outros aspectos de
sua vida significativos para QV (CLEARLY et al., 1995). Desta maneira, os familiares que
possuirem melhor QV estardo em melhores condi¢des de prestar o cuidado aos portadores de
SD, possibilitando melhor resultado. Portanto, a qualidade de vida do portador de SD esta
vinculada a da familia. Um exemplo é a familia, no contexto em que assume o papel de
cuidadora deste individuo. Ela estd sujeita ao desgaste e estresse, dentre outros fatores que
podem afetar sua qualidade de vida e se constituir em entraves no processo saude doenga do
portador de SD, que esta vinculado ao cuidado que lhe ¢ prestado. PAzin, Martins e Marielza
(2007 p.302) concluiram que alteragdes na percepcdo da qualidade de vida dos cuidadores
“sugere efeito no ambiente social das criangas por eles assistidas com consequéncias na
participacdo social e no funcionamento dessas criangas em seu ambiente”.

Num estudo sobre QV dos portadores de SD foi concluido que “com a
orientacdo adequada, as familias poderiam participar mais ativamente nos momentos de lazer,
diminuindo os riscos da aquisi¢ao ou o desenvolvimento de doengas cronico-degenerativas”
(MARQUES; NAHAS, 2003).

Esta percepgao sobre a participagdo da familia na satde do individuo tem sido
discutida e parece que avaliar a organizacdo familiar traz maiores contribui¢cdes no pensar
sobre promog¢ao da saude (BIGRAS, 2015). Promogao da saude ¢ o nome dado ao processo
de capacitacdo da comunidade para atuar na melhoria de sua qualidade de vida e saude,
incluindo uma maior participa¢do no controle deste processo (OTTAWA, 1986). Logo, agdes
que promovam a melhora da satde e héabitos de vida saudaveis sdo recomendadas para um

bom desenvolvimento do portador de SD e consequente ganho de qualidade de vida.

Sim, a mesma coisa... mudanga do estilo de vida! Ah come um salgadinho, come
gordura, come fritura! Isso ndo ¢é possivel retirar... isso ¢ pra qualquer um de noés! Eu
acho que atividade fisica, acho que a mudanca de qualidade de vida... (C14)

A familia, como primeira organizacdo a instruir o individuo, influencia na
aquisicao de habitos, uma vez que serdo transmitidos conforme sua cultura e condi¢do social.
Em outras palavras, a saide mental das pessoas portadoras de SD, assim como uma boa
qualidade de vida, ndo depende apenas do individuo, mas ¢ resultante das interagdes com as

pessoas que vivem no seu ambiente (PROENCA et al., 2012).
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Neste aspecto, os profissionais de saide possuem um importante papel de
compreender a realidade de cada familia e instruir na aquisicdo de habitos saudéaveis e
adequados a cada contexto. Quando o profissional trabalha em prol da promog¢do a saude,
contribui para melhora da qualidade de vida. Contudo, saber avaliar quando a familia tem ou
ndo qualidade de vida ndo ¢ uma tarefa facil. Ter ou ndo qualidade de vida j4 traz a ideia de
medi-la, o que ndo ¢ uma tarefa facil.

Perceber a influéncia da familia na qualidade de vida dos portadores de SD e
reconhecer interacao com a saude dos individuos possibilita aprofundar o conhecimento sobre
a familia e seu processo satde-doenga, dando maiores subsidios para acdes de saide com

mais qualidade.

5.2 Papéis das familias junto ao paciente

A familia ¢ cada vez mais objeto de atencdo das institui¢des governamentais e
dos cientistas sociais, pela grande quantidade de atividades de prote¢do, ajuda e cuidado que
ela desenvolve (SERAPIONI, 2005).

Muitos sdo os papéis desempenhados e atribuidos a ela. Desempenhar um
papel pressupde assumir tarefas, responsabilidades, ganhos e perdas decorrentes dele. Ao
decorrer da histdria, a organizacao da familia sempre foi pautada em divisdo de papéis e
responsabilidades entre seus membros.

Reconhece-se que ha varios tipos de "familias", que os papéis maternos e
paternos sdo multidimensionais € complexos e que pais e maes desempenham papéis
diferentes em contextos culturais diferentes (DESSEN; SILVA NETO, 2000). Portanto, estes
papéis se ajustam a realidade cultural, social, econdmica em que a familia se situa, mas que,
apesar de alguns destes sofrerem ajustes, como na divisdo de tarefas domiciliares, outros,
como a provisdo de cuidado aos familiares, ainda permanecem muito presentes. A familia
representa, na verdade, a unidade basica de atencdo a satude; ¢ o primeiro nivel de atengdo a
saude (SERAPIONI, 2005).

Compreender os papéis desempenhados pelas familias e como tais papéis
acontecem na dinamica familiar faz aproximar os profissionais das reais necessidades de

saude de seus clientes.

5.2.1 Promover socializa¢do
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A socializacdo consiste numa teia de intera¢des entre os individuos. Consiste
na transformac¢do do ser bioldgico para um ser social tipico (GOMES, J., 1992). Ela abrange
0s processos que permeiam toda a vida de um individuo, nos quais este toma parte ativamente
por meio da participagdo em comunicagdes sociais, agdes sociais, lingua, costumes sociais,
regras, normas e saberes (GRIGOROWITSCHS, 2008).

Ela teria, portanto, um impacto significativo e uma forte influéncia no
comportamento dos individuos, especialmente das criancas que aprendem, durante o processo
de socializagdo primadria junto as familias, as diferentes formas de existir, de ver o mundo e
construir as suas relagdes sociais (DESSEN; POLONIA, 2007). Para os entrevistados, mesmo
a socializacao secundaria dos portadores de SD — que se daria no ambiente social mais amplo
que a familia — ¢ fortemente mediada pela familia e se constitui em agdes que fazem parte da

vida humana, necessarias para o desenvolvimento ¢ qualidade de vida.

No meu bairro tem um casal com Down, recebem o apoio da familia, entdo a familia
estd sempre por perto, mas eles tém a casa deles, eles trabalham, emprego simples
também, que ndo exige tanto. Ele ¢ empacotador de um supermercado e ela trabalha
acho que numa lojinha, papelaria, alguma coisa assim. Tém o respaldo da familia.
(Co)

Se a familia quiser sim. Ta tendo grupo das criangas pra ela t4 interagindo, pras
criangas também num vé que ndo ¢ uma pessoa anormal, pra ver que ¢ uma pessoa
normal, pra td convivendo com ela, pra até as criancas num nascer com esse
preconceito. Acho que seria importante. (C4)

Fatores como a falta de conhecimento, o preconceito, a aceitagdo da doenga, a
superprotecdo pelos familiares, as redes sociais, a inclusdo e a exclusdo da crianga na escola e
em grupos sociais, a falta de apoio dos familiares sdo citados como possiveis facilitadores ou

entraves na socializacao.

Pode ser. Pela superprotecdo, as vezes ndo deixa ela ter uma interagdo social com o
mundo com as pessoas. Todo mundo quer ter envolvimento social com as pessoas, ¢
as com SD também querem ter. E gente como a gente também, ndo tem diferenca.
Entdo, se uma familia prefere esconder ele em casa, como ¢é que ele vai ter interagdo
social com outras pessoas? Nao sai, ndo faz nada. Fica dentro de casa assistindo
televisdo. (C13)

Pode dar tudo pra ele, pode dar roupa, televisao, videogame, computador, tudo. Ele
tem que viver. Nao adianta ficar s6 14, preso. Isso quando tem dinheiro. Quando nao
tem, ai... As condi¢des sdo piores, né. Entdo, € isso que eu falo, tem que manter a
socializacdo dele, como toda crianga, né. (C13)

Fico preocupada com aqueles que eu ndo vejo, né. Entdo, esses dai eu falo “poxa,
serd que a familia ndo consegue levar, ndo consegue aceitar”. Entdo, com esses eu
me preocupo, os que ficam fechados. Os que tdo na rua tdo como a gente, incluidos
(C12)
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A familia ¢ o grupo social em que tradicionalmente o individuo ¢ inserido ao
nascer, ou seja, ela realiza a socializacdo primaria. Neste nicho, promove a formacao
elementar onde os costumes, habitos, papéis e valores sao ensinados moldando a identidade
do individuo (GOMES, J., 1992). A futura vida social do portador de SD ¢, portanto, um

reflexo da integracdo em sua familia.

quanto mais integrada em sua familia uma pessoa com deficiéncia for, mais esta
familia vai tender a tratd-la de maneira natural ou “normal”, deixando que, na
medida de suas possibilidades participe e usufrua dos recursos e servigos gerais de
sua comunidade, consequentemente mais integrada a vida social esta pessoa sera
(GLAT, 1995, p.111)

Nao s6 o apoio em relagdo a informagdo, mas também a questdo de estar
participando de grupos, para que a crianca ndo fique isolada, para que ela possa estar
no meio de outras pessoas, com rela¢do ao aprendizado dela (C1)

Eu acho que... Nao sei se foi por parte da familia. Porque ela ndo frequentou escola,
ndo frequentou nada. Desde criancinha a mée vivia na angustia de achar que ela ndo
iria viver pela questdo da doenga. Todo ano a crianga ia morrer. Ela ia, ndo ia, foi
indo, foi indo, e ndo desenvolveu. (C11)

Na visdo dos entrevistados, a integracdo da familia com outros grupos, como o
servigo de satde, favorece a aquisi¢do de conhecimentos sobre a SD, que parece influenciar
as agoes dos familiares. A existéncia de mitos, de preconceitos historicamente construidos e a
precariedade de informacdes ou conhecimentos referentes as potencialidades das pessoas com
sindrome de Down, constituem fatores que dificultam sua participagdo na sociedade (SAAD,
2003) e o desenvolver de uma vida normal, como ter um trabalho, namorar dentre outros. “E
dificil vocé ver alguém que tem Down namorando... Andando por ai... Acho que eles ficam
mais escondidos, ndo sei. Eu ndo vejo muito.” (C9)

A falta de conhecimento da familia sobre a doenga parece incentivar a
superprotecdo e a auséncia de atividades de auxilio no desenvolvimento. A superprote¢do
seria, entdo, uma forma de compensa¢do materna das caréncias e incapacidades infantis
(SIGAUD; REIS, 1999). Logo, o processo de socializa¢do sofre influéncia do conhecimento
que a familia tem e como esta compreende o cuidado com o portador de SD. Quando um
membro familiar possui necessidades especiais, seus responsdveis também adquirem
necessidades especiais, assim, a orientagdo ¢ algo indispensavel para que se possam superar,
com a melhor eficiéncia, os obstaculos (PIRES; BONFIM; BIANCHI, 2007).“Estar
fornecendo informagdes sobre onde os pais podem estar encontrando apoio, tipo APAE,
algumas escolas que aceitam essas criangas com Down” (C1).

Dentre as atividades de socializagdo, a rede social de apoio APAE foi citada

pelos entrevistados como instituigdo que assume papel educador, de lazer e de promogao a
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saude e parece ainda ser a principal referéncia social na assisténcia ao portador de SD e sua

familia.

Algumas familias ainda tratam o Down como um doente, né. Entdo, ai tem aquela
exclusdo social, as criangas que tém oportunidade de ou ter inclusdo dentro de uma
escola, ou mesmo na APAE, que eles fazem um trabalho muito bonito de incentivo
(C12)

Porque a rotina dela ¢ a seguinte: ela acorda de manha, ja vai pra APAE, fica o dia
todo 14, faz todas as refei¢cdes do dia 14, sai cinco horas, vai pra casa da irma, ai 14 ela
faz esteira, ou vai pro grupo de ginastica, e ai s6 mais tarde vai pra casa dos pais.(
C7)

Mas ai vocé vé, acaba tendo mais encaminhamento para a APAE... Entdo, acho que
as criangas sdo meio que discriminadas. Se a populagdo acolhesse mais, ¢ as escolas
acolhessem mais criangas com essa sindrome seria um suporte muito grande para
essa familia. (C11)

Apesar de proporcionar a familia e ao portador de SD um suporte no processo
saude doenca, as APAEs sao vistas também como integrantes da rede social necessaria a vida
do portador de SD, embora sejam suficientes. Nao obstante o desenvolvimento de programas
educacionais, incluindo pessoas com deficiéncia, como os portadores da SD, verifica-se que
esse processo ndo resulta necessariamente em integracdo social (MOREIRA; GUSMAO,
2002). Tal afirmagdo vem ao encontro com a percep¢do dos entrevistados, a qual aponta a
necessidade de outros meios de socializagdo, como o contato com a familia, a inclusao nas
escolas convencionais, a participa¢do da ESF e a convivéncia com outras criangas, individuos
sem a sindrome. A socializagdo contribui para o desenvolvimento cognitivo e motor € com a

inclusdo.

Entdo, ndo pode esconder a crianga na APAE e deixar ela se tratando s6 14. Entdo,
ela deve viver também relacionando-se com outras criangas. Conhe¢o uma
menininha que tem SD, e ela tem mais cinco irmaos, e ela nunca fez
acompanhamento na APAE, s6 acompanhamento com fono, com médico, tal, ¢ com
criangas na escola. O desenvolvimento dela foi 6timo. Ela reage bem as a¢des. Deve
ter um atendimento especial, mas deve ter inclusdo no meio das pessoas. Ela é uma
pessoa normal também, né. (C10)

O que falta é a participacdo social, parcerias com escolas para o preparo dessas
criangas. Acho que falta isso para as maes. Se elas tivessem um... Como se chama...
Se tivesse um apoio social da comunidade, da escola, eu acho que ajudaria mais.
(C11)

A parceria entre os setores € citada como recurso necessario para a execugao de

um cuidado que esteja mais proximo de um cuidado integral e resolutivo. A socializa¢do do

portador de SD acontece em sua familia, na escola, em instituicdes de apoio, mas também
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com o setor saude. “Nos temos oportunidades para socializar eles, por ex. Grupo de
caminhada, grupo de artesanato que tem aqui” (C13).

A participacdo dos profissionais da atengcdo primaria em atividades de
promocao a saude promove a integragdo, o vinculo dos portadores ¢ de suas familias com a

comunidade e a quebra de estigmas sobre a doenga, incentivando a inclusao.

5.2.2 Promover o desenvolvimento infantil

O desenvolvimento de um ser humano é um processo Unico e complexo,
compreensivel somente a partir de uma abordagem inter e multidisciplinar, ¢ de continua
transformagdo. Este se constitui num processo de ganho de habilidades e funcionalidades
(motoras e cognitivas) influenciado pelo crescimento do corpo € o meio o qual esta inserido.
Fatores intrinsecos ao individuo (como a presenca de limitagdes, deficiéncias fisicas) e
extrinsecos (recursos economicos, acesso aos equipamentos sociais/rede social como escola,
servico de saude) influenciam o desenvolvimento e provocam variagdes de um individuo para
outro (BRASIL, 2012a).

O desempenho funcional de criangas com SD ¢ inferior ao de criangas normais
(MANCINI et al., 2003), sendo a deficiéncia mental uma das caracteristicas mais presentes na
sindrome de Down devido, provavelmente, a um atraso global no desenvolvimento, que no
entanto varia de crianga para crianca (SILVA, N.; DESSEN, 2002). Espera-se que o
profissional de satde, desde o pré-natal, esteja atento as mudangas e as necessidades de
adaptacdo que ocorrem nas familias diante do nascimento de um novo ser (BRASIL, 2012a).

As acdes de cuidado que a familia realiza para o portador de SD sdo percebidas
pelos entrevistados como fatores determinantes para um bom desenvolvimento. Na
fala“existem cuidados a mais. Mas isso. Acho que qualquer pessoa tem condigdes de estar
fazendo isso, desde que a familia se organize para isso.” C1, o entrevistado atribui a familia a
responsabilidade de promover o desenvolvimento através de toda acdo de saude que dependa

da familia para se realizar.

Eu ndo sei se pode ocorrer da familia deixar mais de lado por exemplo, mas eu acho
que a falta de estimulo talvez piore o que ja teria que ser. Estimulagao,
desenvolvimento. (C3)

Ela trabalha desde pequenininha, ela tem estimulo, ela tem uma equipe ajudando,
pais que incentivam, entdo ela consegue ser mais independente em relagdo a umas
criangas que ficam ali sentadas sem estimulos algum. (C12)
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Ah, eu acho que um pouco assim da familia. J4 ¢ um primeiro passo, da familia
tentar, ta falando errado? Tentar ver se eles consegue falar certo, ndo deixar eles
falarem errado. (C2)

A familia, quanto mais ela sabe, quanto mais ela compreende a informagao, ¢ tudo,
né. Quanto mais ela tem informacdo pra quebrar o preconceito pra poder fazer
alguma coisa pela crianca, mais a crianga ira se desenvolver. (C8)

J4

A participagdo da familia no desenvolvimento do portador de SD ¢
fundamental uma vez que pode potencializa-lo ou dificultd-lo (SILVA, N.; DESSEN, 2002).
Uma boa interagdo familiar, ter conhecimento sobre a doenga, sdo percebidos pelos

entrevistados como fatores potencializadores:

Conhego uma menininha que tem SD, e ela tem mais cinco irmaos, e ela nunca fez
acompanhamento na APAE, s6 acompanhamento com fono, com médico, tal, e com
criangas na escola. O desenvolvimento dela foi 6timo. (C10)

Em casa, na familia, apoio da familia, a familia da presente, estimulando... Jogos
criativos, essas coisas ajudariam muito no desenvolvimento. (C11)

A interagdo positiva da familia com a crianca portadora de SD propicia nao sé
o seu desenvolvimento afetivo e social, mas também seu desenvolvimento cognitivo
(VOIVODIC; STORER, 2002). Portanto, de fato, tudo indica que os resultados seriam
diretamente proporcionais a qualidade das interagcdes familiares. As interagdes se transformam
em aprendizado e em significagdes. Portanto, as atitudes dos individuos e como compreendem

o mundo em que vivem sdo resultantes do aprendizado que se inicia na familia.

Tem uma menina que transa direto com o padrasto dela e € portadora de Down, ¢ o
padrasto abusa dela, e ela nao sabe o que estd fazendo. Sabe, ela ndo tem um
amadurecimento pra negar ou pra aceitar. Entdo, ela chega e conta naturalmente,
sabe ‘meu padrasto me pegou essa noite, transou comigo’ € num sei o que la,
normalmente, sem nenhuma restrigdo, sabe assim. (C5)

O desenvolvimento sexual do portador de SD tem sido discutido em suas
particularidades, mas apesar dos fatores intrinsecos, os extrinsecos guiam a manifestacdo de

acdes positivas ou negativas, estas prejudiciais a um desenvolvimento saudavel.

E uma crianga em que os pais ndo tinham conhecimento da doenga, ndo sabiam o
que era SD, descobriram quando ela ja era bem grandinha, ela nasceu na fazenda,
entdo ndo teve estimulo nenhum. Era uma pessoa que ndo sabe ler nem escrever.
(C7)

Agora. Uma pessoa que ndo tivesse recebido um acompanhamento... Ou vamos
supor, a crianga tivesse nascido em uma familia que desconhece aquilo... Entdo as
pessoas vao ter muito mais dificuldade de lidar, e com certeza ela vai sofrer mais.
(€9

Outras interagdes, como da familia- setor saude, ou com outros grupos sociais

também sdo percebidas como positivas:



53

Entdo, eu acho que a familia precisa ser capacitada a cuidar. (C12)

Dando suporte em tudo, pra td podendo ajudar essa crianga que vai nascer, vai
crescer, ¢ até pra crianga mesmo, ver questoes educacionais, estar ajudando a familia
pra estar desenvolvendo melhor a crianga. (C13)

O fortalecimento da rede de apoio social no momento da chegada de um novo
membro a familia contribui para a superacdo de dificuldades relacionadas ao estresse, para a
resolucdo de conflitos e o restabelecimento de uma dindmica familiar saudavel (BRASIL,
2012a). A sociedade necessita de um amplo e continuo esclarecimento em relagdo as criangas
com sindrome de Down, para que mudancas atitudinais acontecam fortalecendo as familias e
proporcionando a elas condigdes de interagir com a deficiéncia (VOIVODIC, STORER,
2002).

... ¢ t& mostrando pra familia que essa crianga ¢ diferente das outras e que ela tem
condigdes de se desenvolver bem, se ela for estimulada e for cuidada (C1)

A familia, quanto mais ela sabe, quanto mais ela compreende a informagéo ¢ tudo,
né. Quanto mais ela tem informacdo pra quebrar o preconceito pra poder fazer
alguma coisa pela crianga, mais a crianga ira se desenvolver (C8)

E possivel, entdo, afirmar que a familia influencia no desenvolvimento do
portador de SD. Compreender a percep¢do dos profissionais sobre o papel da familia no
desenvolvimento norteia a reflexdo sobre o papel e responsabilidade do setor saude e como ¢

oferecido o suporte a familia neste processo.

5.2.3 Familia “determina’ o prognostico

O progndstico em saude representa uma perspectiva sobre o desdobramento da
doenca e o futuro do individuo que a porta. Ao receber o diagndstico de SD, a familia recebe
um prognostico para seu filho dos profissionais, os quais apontam a existéncia de limitagdes
no desenvolvimento cognitivo e motor diferente se comparado com o padrio das criangas sem
a sindrome.

Entretanto, assim como para qualquer outra crianga, a familia influencia no
processo de aprendizado e na qualidade de vida do portador de SD. A baixa renda familiar e
baixa escolaridade tém sido relacionadas com o atraso nos diagnosticos e consequente maior
nimero de 6bitos e morbidades associadas (OLIVEIRA, T., 2008). “... e ninguém da familia
dela nunca fez nada pra ela, s6 ficava em casa assistindo televisdo e comendo” (C13).

O portador e sua familia podem ter melhores esclarecimentos de suas duvidas
buscando o aconselhamento genético (NAKADONARI; SOARES, 2006). Adicionalmente, a

Politica Nacional de Atengdo a Genética Clinica objetiva contribuir em ac¢des de promogao,
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prevengdo, tratamento e reabilitagdo dos portadores de anomalias genéticas. Ag¢des como o
aconselhamento genético, dentre outros, informam sobre a doenga, seus aspectos etiologicos,
clinicos, manejo, prevenc¢ao e risco de recorréncia (BRASIL, 2009b).

Para os entrevistados, parece que a familia se constitui em um fator
determinante no prognostico, uma vez que ela realiza a mediagdo dos recursos com as

necessidades de satde do portador de SD.

Al, depois minha av6 comegou levar ela na APAE, ai ela melhorou. Melhorou o jeito
de falar. Ficou mais calma (C2)

Umas aprendem um pouco mais rapido do que as outras. Depende da mae, depende
do pai, depende de como a familia lida com essa situag@o. Depende. (C4)

A familia ¢ atribuida o papel e a responsabilidade pela inser¢do da crianga em
uma instituicdo de ensino, de instituir o ritmo do aprendizado. O processo de ensino
aprendizado, citado nas falas dos entrevistados, interfere no prognostico, uma vez que os
habitos e as atividades realizadas durante o dia somam ganhos no crescimento e
desenvolvimento da crianga. A participagdo da familia em ac¢des positivas de saude tem sido
relacionada com um prognoéstico de longevidade oriundo de um desenvolvimento saudavel.
Sampaio (2012, p.283), aponta a importancia da familia “no processo de inclusdo social,
afinal eles so alcangam a terceira idade gragas ao esfor¢o dos pais e familiares para inclui-las
no convivio familiar e na sociedade”.

Um bom prognostico também ¢ vinculado pelos entrevistados com a aceitagao

e enfrentamento da familia ap6s o diagnodstico.

Entdo, ela pode influenciar a vida de toda uma familia, por ex. uma méie que
trabalhava, agora ndo pode mais trabalhar. Porque tem que ficar em casa com o
filho. E isso pode gerar uma certa anglstia, angustia na mae, a falta de dinheiro, um
dinheiro da mae que entrava, ndo entra mais. Entdo, influencia muito. Ai, eles
podem se rebelar contra a crianga. “Vocé é a culpada”. Entao, influencia muito na
formag@o, na criagdo da crianga. (C5)

Espera-se que os profissionais proporcionem tanto apoio pratico como

emocional as familias (VOIVODIC; STORER, 2002). As mudangas ocorridas na familia
influenciam a formacao das criangas com SD. A organizagao de recursos financeiros, da rotina
familiar, pode gerar angustias e dificuldades no cuidado. “Existem cuidados a mais. Mas isso.
Acho que qualquer pessoa tem condigdes de estar fazendo isso, desde que a familia se
organize para isso” (C1).

Os profissionais da saude podem contribuir com a familia instruindo a familia

sobre sua competéncia, oferecendo conhecimento sobre a doenga e possibilidades de cuidado
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para melhora do prognoéstico. As primeiras e principais estimulagdes devem ser feitas no
ambiente familiar e acompanhadas por uma equipe multiprofissional (SAMPAIO, 2012).

Para os entrevistados, apesar de haver uma previsao sobre o futuro do portador
de SD, o progndstico possui melhores resultados quando a familia participa com agdes

positivas ao desenvolvimento saudavel.

5.2.4 8D e seus “auxiliares” (ego auxiliar, cuidador, responsabilidade)

A presenca de um membro com necessidades especiais na familia propicia a
manifestagdo e apropriagdo de papéis “auxiliares” pelos familiares. Os papéis de “ego
auxiliar”, “cuidador” sdo percebidos nos familiares pelos entrevistados e a estes ¢ atribuida a
responsabilidade pelo cuidado e desenvolvimento do portador de SD.*“...Entdo as maes faziam
tudo, entdo as maes ndo permitiam nem que elas pudessem avangar nesse sentido” (C3).

A mae, ao realizar uma atividade no lugar de seu filho, assume o papel de
“ego-auxiliar”, ou seja, assume a funcdo de representar os papeis exigidos do sujeito pelo
mundo que o circunda (MORENO, 1978). A mae do portador de SD exerceria, para os
entrevistados, as capacidades de ego (perceber, conhecer, discriminar, ter juizo critico etc.)
que ainda ndo estdo suficientemente desenvolvidas no filho (ANDALO, 2001).

O ego (ou eu) se constitui no cerne da psique humana, segundo a psicanalise. O
conceito de psique na psicologia analitica abrange todos os pensamentos, sentimentos e
comportamentos, tanto conscientes como inconscientes. E a personalidade do sujeito que se
apresenta através de sua psique (NASSER, 2010). O modelo estrutural de Freud organiza a
psique em ego (o0rgdo executor da psique), id (base de impulsos instintivos, como agressao,
sexualidade) e o superego (forga moral que resulta da internalizagdo dos pais e seus sistema
de valores) (GABBARD; BECK; HOLMES, 2007). O ego ¢ a organizagdo posterior de
algumas fungdes ja presentes no id, ou seja, da parte instintiva presente em todo ser humano e
que existe desde o inicio da vida da crianca (ARRUDA; ANDRIETO 2009).

O portador de SD possui suas particularidades quanto ao desenvolvimento e
manifestagcdo de seu ego. Por ter um déficit cognitivo, suas incapacidades e diferengas
contribuem para, muitas vezes, os familiares tomarem a crianca como desigual, inferior, uma
eterna criancga, impossibilitada de desempenhar papéis sociais de adultos (SIGAUD; REIS
1999).

Desta maneira, agdes de cuidados seriam tomadas buscando proteger a

“crianca”. Comportamentos de superprotecdo tém sido comentados na literatura e
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interpretados como forma de compensagdo materna das caréncias e incapacidades infantis

(SIGAUD; REIS, 1999).

... essas criangas com mais dificuldade de se desenvolver, ndo as vezes por conta
delas proprias, mas por conta das maes acharem que elas eram doentes, tinham
problemas e ndo conseguirem fazer as coisas... (C5)

E possivel que a falta de alguns conhecimentos contribuam para a acentuagio
do papel de ego auxiliar mencionada por alguns entrevistados Realizar acdes por uma crianga
quando estd incapacitada de realizd-las ¢ uma atitude natural aos pais e familiares, mas
espera-se que esta agdo seja de carater provisorio. As particularidades de um portador de SD
poderiam ser, na visdo de entrevistados, determinantes para um cuidado especial e permanente
a estes individuos: “A mae sempre levou nos lugares” (C9). “...Recebem o apoio da familia,
entdo a familia estd sempre por perto...” (C7)

O papel de “cuidador” ¢ influenciado pelo papel de “ego auxiliar”, pois o
cuidado tera como norte as dependéncias reais existentes ¢ a conduta adotada pela familia
para minimizar as fragilidades e potencializar suas capacidades.

A responsabilidade que os entrevistados atribuem aos familiares sobre o
cuidado prestado ao portador de SD, vem ao encontro da literatura, que aponta a importancia
da mobilizagdo e interagdo da familia para mudarem sua rotina e habitos, a fim de se
adaptarem as suas novas necessidades (NUNES, Michelle; DUPAS, 2011). “...Uma crianga
portadora de deficiéncia, ela precisa de um acompanhamento assim bem proximo da familia,
da mae, de um cuidador” (C5). “A mae dela dava tudo o que ela queria comer, entdo, ela
estava muito gordinha.” (C11)

Identificar o papel de “ego auxiliar”, seja ele funcional ou disfuncional, e
promover agdes para a melhoria e desenvolvimento das fung¢des egodicas do portador de SD
possibilitam reconhecer algumas das necessidades desta familia e consequente melhora do

cuidado prestado pela equipe.

5.2.5 Suporte Emocional

A familia proporciona as primeiras experiéncias de sentimentos e afeto a uma
crianga, as quais irdo significar as interacdes e relacionamentos apreendidos e vivenciados.
Para os entrevistados, estas experiéncias influenciam no desenvolvimento dos portadores de
SD. “...Mas eu acredito que vai muito do estimulo que a familia da, desde pequeno, do

carinho do estimulo, da convivéncia, isso ai vai influenciar muito no adulto” (C5).
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A manifestacdo de sentimentos dos familiares para com as criangas se inicia
antes do nascimento e irdo repercutir na formacdo da identidade e individualidade da crianca
(PICCININI, 2004). Pelo asseguramento repetido de que suas necessidades fisicas e
emocionais serdo satisfeitas, o bebé comeca a desenvolver um sentimento de confianca basica
e apego que posteriormente o conduz a construcdo de sua independéncia (BRUM;
SCHERMANN, 2007). Idealmente, o microssistema familiar ¢ a maior fonte de seguranca,
protecdao, afeto, bem-estar e apoio para a crianga. Nele, a crianca exercita papéis e
experimenta situagdes, sentimentos e atividades (CECCONELLO; DE ANTONI; KOLLER,
2003). Os entrevistados citam a participacao positiva familia em apoiar e incluir o portador de
SD, surtindo efeito positivo em sua autoestima: “no meu bairro tem um casal com Down, mas
eles t€m a casa deles, eles trabalham, empregos, recebem o apoio da familia, entdo a familia
esta sempre por perto...” (C6).

Para a seguinte entrevistada, o suporte emocional e a melhora da autoestima da

crianga estariam relacionados com a aceita¢do da crianga pelos familiares:

Se essa familia aceita e apoia essa crianga... Tem tudo a ver com a autoestima da
crianga... Autoconhecimento... Auto... Esqueci. (Risos). Autoestima... Assim, as
criangas se sentir capaz de fazer as coisas, acho que tem tudo a ver. Se a crianga tem
autoestima, e ela consegue perceber amor e tal, estimulo (C8).

A autoestima decorre das relagdes inter-pessoais e se desenvolve a partir da
inser¢do do individuo num contexto social, sendo um sentimento aprendido e desenvolvido
durante a vida da pessoa, produzido por uma historia de reforgo positivo na qual os pais t€ém
como prioridade o filho e ndo os comportamentos do filho (GUILHARDI, 2002). A familia
que conseguir oferecer afeto, seguranca e responsabilidade, estard possibilitando que esse
filho consiga ser aceito em outros ambientes (REGEN, 2005). A interacdo entre o suporte

emocional oferecido pela familia e a inclusao do portador de SD ¢ exemplificada na frase:

Acho que a familia tem que ser o suporte, pra ajudar, dar ateng@o e dar carinho,
porque ja pensou, a propria familia discriminando, ¢ dificil, né? Na propria
escolinha deles ja tem, que a gente vé a reportagem, que tem discriminagdo, e agora
na propria casa eles tiverem, eles vao ficar meio mal, né?” (C2).

A falta extrema de afeto ou a rejeicdo gera consequéncias negativas para o
desenvolvimento (CECCONELLO; DE ANTONI; KOLLER, 2003). “E acaba nao
acreditando na capacidade, e ai ela ndo desenvolve” (C11).

Os lagos afetivos formados dentro da familia, particularmente entre pais e
filhos, podem ser aspectos desencadeadores de um desenvolvimento saudavel e de padroes de
interacdo positivos que possibilitam o ajustamento do individuo aos diferentes ambientes de

que participa (DESSEN; POLONIA, 2007). A literatura aponta que as maes de bebés com SD
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que interagem positivamente com seus filhos, proporcionam melhores respostas no
desenvolvimento deles (NICCOLS; ATKINSON; PEPLER, 2003). Logo, um ambiente
familiar repleto de sentimentos positivos ira contribuir para a melhora da autoestima,
independéncia e com o desenvolvimento do individuo.

A partir das falas dos entrevistados ¢ possivel notar que consideram que o
suporte emocional ofertado pela familia influencia no processo satide doenga. Compreender o
papel da familia quanto as necessidades emocionais do portador de SD auxiliaria, portanto,

nas praticas de cuidado ofertadas a esta familia e ao individuo.

5.3 Interaciao USF- Familia

Reconhecer a unidade de saude faz parte do processo saide doenga. Através da
prevencao de doengas e promog¢do a saude as familias tem a possibilidade de melhorar a
qualidade de vida de seus membros e de sua comunidade. Os profissionais da satde sdo
agentes de mudanca no contexto a atengdo as familias (MACHADO et al., 2007).

A interacdo entre unidade de satde e familia dos portadores de SD, identificada
a partir das falas dos entrevistados, reflete a praticas de cuidados exercidas por eles. Para uma
assisténcia a satide mais proxima dos principios do SUS as préticas de satde precisam ser
continuamente revistas. As equipes de saude precisam oferecer mais do que a prestagdo de um
servico pura e simplesmente, entendido como a realizagdo de atos formais (CAMPOS, Carlos,
2003).

No contexto de implantacdo de uma politica a que visa qualificar e ampliar os
recursos para Atenc¢do integral em Genética Clinica, reconhecer nessa interacao, os papéis que
os profissionais exercem e que percebem nas familias auxilia na melhoria do cuidado prestado

aos portadores de SD e suas familias.

5.3.1 Relacionamento USF com a familia do portador de SD

O relacionamento ¢ uma premissa no trabalho assistencial em satide. Para os
entrevistados, o relacionamento estabelecido entre as unidades de saude e a familias objetiva
estabelecer lacos pautados na melhoria da satide e da qualidade de vida dos individuos:“eu
iria avaliar qual a necessidade dessa crianga, porque ela ta procurando a unidade, que tipo de

trabalho pode ser feito com ela e com a familia.” (C8).
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As relagdes estabelecidas entre profissionais de satde e usuarios estdo entre os
temas desafiadores para a reorganizacdo dos servicos de saide e, portanto, para a
implementagao do SUS (SCHIMITH, 2011). A constru¢ao de uma relagao de ajuda entre o
profissional e o cliente depende de ambos (CAMELO et al., 2000). A relacio que se
estabelece entre o servigo, seus profissionais e o usudrio ¢ reciproca: 0 modo como o usudrio €
atendido possui um efeito direto no modo como o usudrio trata os profissionais de saude e
adere aos servicos e politicas instituidas (GUERRERO et al., 2013). Logo, a qualidade dessa
interagao reflete-se no atendimento ao usuario.

A qualidade no atendimento ao usuario implica em comunicar disponibilidade
e interesse, demonstrar compreensao e ajuda-lo a descobrir alternativas para o seu problema
(CAMELO et al., 2000). No processo de qualificacdio do modelo de assisténcia, o chamado
acolhimento tem se configurado como uma das principais diretrizes operacionais para
asseverar ¢ materializar os principios do SUS, particularmente os da integralidade da atengao

a saude, universalizagdo do acesso e equidade. (GUERRERO et al., 2013).

Em relagfo a cuidado de saude, talvez eu possa até suprir essas necessidades que sdo
gerais, mas o acompanhamento e o esclarecimento de muitas dividas eu acho que
precisa ainda muito avangar. (C3).

Fornecendo informagdes a respeito do que ¢ a SD, ta contribuindo, dando esse apoio
ai, essa vivéncia ai, acolhendo as demandas, se ela sente duvida, se ela... sente culpa.
Se ela tem dificuldades em Down, se eles estdo lidando bem, para estar contribuindo
em relagdo a informacdo de locais em que eles possam estar buscando ajuda. (C1)

Eu acho que aqui na unidade da pra ser atendida, né. A gente teria que avaliar a
necessidade da crianga, assim como eu avaliaria a necessidade de qualquer crianga
que me chegasse assim, que fosse me chegasse, eu iria avaliar, qual a necessidade
dessa crianga, porque ela td procurando a unidade, que tipo de trabalho pode ser
feito com ela e com a familia. (C8)

Se é comprometimento leve, da pra fazer acompanhamento do filho aqui na unidade.
Ou entdo, inicia 0 acompanhamento na unidade e é sempre acompanhado para os
especialistas, né, comprometimento cardiaco ela vai pro cardio, oftalmico ela vai pro
oftalmo, ortopédico ela vai pro ortopedista. Entdo, eu acho que... Enddcrino ela vai
pro... (C5)

O acolhimento ¢ um conceito frequentemente utilizado para expressar as
relagdes que se estabelecem entre usuario e profissionais na atenc¢ao a saude (GUERRERO et
al., 2013). A partir das falas dos entrevistados, o acolhimento prestado aos familiares busca
assistir o paciente conforme o nivel de complexidade e competéncia dos profissionais. A
descricao do fluxo assistencial relatado demonstra a dindmica do relacionamento entre USF ¢
as familias dos portadores de SD, a qual preza pela promog¢ao do acesso aos recursos de

saude.
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Contudo, as agdes de carater técnico sdo apontadas como insuficientes para
uma boa assisténcia a saide. A equipe de saide ndo deve centrar suas atividades apenas em
procedimentos técnicos e sim buscar refletir e atuar considerando a importancia do
envolvimento com o usuario € em ter uma relagdo mais proxima com as pessoas que buscam
e/ou precisam de ajuda (CAMELO et al., 2000). A auséncia de um bom relacionamento
dificulta a formacdo de vinculo entre profissional-paciente-familia podendo influenciar as
acOes dos familiares para com o portador de SD, sua interagdo e adaptacdes (BAZON;

CAMPANELLI; BLASCOVI-ASSIS, 2004).

Mas ¢ isso dai...desde de quando a crianga nasce, a parte da familia ...como essa
familia vai ser orientada, como essa familia recebe, e como a gente mesmo né?! ta
preparado pra receber! Por exemplo se eu receber uma crianca com SD aqui na
unidade, eu acho que vou ter bastante dificuldade !!!ndo s6 eu mas toda equipe.
(C15)

Um relacionamento unidade-paciente de sucesso equilibra as dareas de
conhecimentos e as dimensdes que envolvem o cuidado, sendo que o conhecimento sobre o
cuidar ¢ o que motiva a existéncia de uma interacdo entre o servi¢o e as familias. Logo, a
auséncia de conhecimento do profissional sobre a SD podera influenciar no relacionamento

abalando a confianca e seguranca depositada na unidade pela familia.

Ela passava dentro da Unidade uma vez por ano pra fazer exames de rotina. Pra ver
se estava tudo bem (...)Ela fazia um acompanhamento anual com o médico da
unidade. (C7)

Nos temos oportunidades para socializar eles, por ex., grupo de caminhada, grupo de
artesanato que tem aqui (C13).

As falas das entrevistadas transcritas acima nos remetem a uma percepgao
sobre o relacionamento profissional-paciente-familia pautada na aproximagdo entre eles. O
fato do individuo ir uma vez ao ano ou ter momentos pontuais com a equipe, num contexto
que ele possui necessidades especiais, sugere pouca atuacdo da equipe no processo saude
doenca do portador de SD ou mesmo a transferéncia do cuidado para instituicdes de apoio
como a APAE. Outra possibilidade para o relacionamento aparentemente distante entre a USF

e as familias dos portadores de SD, ¢ o resultado do trabalho em equipe.

Por outro lado, ndo chega em reunido de equipe, nunca veio nada para ser discutido.
Nunca ouvi falar nesse tempo que estou aqui, algo como “vamos pensar”, “vamos
cuidar dessa familia”, “vamos saber um pouquinho sobre ela, vamos pensar um
pouquinho”. Agdes que possam acontecer. Nao sei se existe... Pode ser que até exista

e eu ndo saiba. (C3)

Logo, o envolvimento da equipe inter e multidisciplinar influencia nas praticas

de cuidado exercidas pela USF.
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Tem o grupo das criancas dependendo da idade pra ela ta vindo participar. Passar em
consulta com a fonoaudidloga, com a fisioterapeuta, acho que ¢ so. Terapeuta
ocupacional se ela tiver alguma dificuldade. (C4)

O sucesso das praticas de saide empregadas pelo SUS-USF-profissionais esta
diretamente vinculado ao relacionamento com os usudrios. Neste relacionamento, ambos
desempenham papéis pautados em suas competéncias ¢ necessidades. Para o profissional
imbuido da competéncia de ajuda as habilidades sdo: atender, responder, personalizar e
orientar. Aquelas atribuidas ao usudrio que recebe ajuda sdo: envolver-se, explorar,
compreender e agir (CAMELO et al., 2000). A falta de capacitagdo e competéncia dos
profissionais foi percebida pelos entrevistados como entrave para a unidade alcangar seus
objetivos na aten¢do ao portador de SD e sua familia e consequente fragilidades no
relacionamento entre eles. “... por isso que eu digo que nos ndo estamos preparados pra isso
(...) A equipe ndo estd preparada... acho que a rede como um todo ndo esta preparada pra essas
questoes” (C15).

A aproximacao dos profissionais com a familia dos portadores de SD qualifica
o servico de satde, uma vez que promove o conhecimento mutuo e o direcionamento das

praticas de saude empregadas para um patamar além do técnico.

5.3.2 Vinculo USF e relacionamento familia e portador de SD.

O vinculo advém de um relacionamento de sucesso, ¢ um lago que pressupde a
existéncia de confianga, parceria e respeito entre as partes envolvidas. No contexto da ESF se
faz uma necessidade, principalmente no contexto de atengdo aos usuarios com deficiéncia,
pois a partir dele a familia adquire confianga nas decisdes e orientagdes do profissional (GIL,
2006; BAZON; CAMPANELLI; BLASCOVI-ASSIS, 2004).

A aproximacdo entre unidade de saude e usuarios ¢ uma das propostas da
Politica Nacional de Humanizacdo do SUS e se constitui num meio para atender aos
principios e doutrinas do SUS. A politica de Aten¢do Integral em Genética Clinica vem ao
encontro com esses principios. Ao utilizar a expressao acompanhar individuos e familias, uma
das ideias subjacentes a portaria ¢ que os profissionais das Equipes de Saude da Familia
(EqSF) estabelegcam lacos de compromisso e de corresponsabilidade com esses usudrios
(FONTANELLA; SETOUE; MELO, 2013). Para os entrevistados, o vinculo, além de uma

ferramenta de trabalho, também ¢ percebido como uma necessidade de saude dos usuarios.

Acho que sdo as necessidades de saude que todas familias tem. De ter acesso ao
equipamento de satde, a um lugar, de vinculo, de ter qualidade de vida, de
condicdes de vida, de trabalho, ndo vejo outras necessidades de saude. (C8)
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O vinculo como necessidade de saude remete a ideia da necessidade do ser
humano em se relacionar, processo que humaniza o homem (SILVA BARBOSA et al., 2014).

Logo, ele ndo esta pronto, ¢ preciso continuamente formar e cuidar desse lago.

O vinculo vai primeiro ocorrer baseado no respeito, no carinho, naquele amor,
naquela atengdo daquela pessoa que estd 14. Se vocé ndo tiver paciéncia, se vocé
precisar se impor e gritar... E.... Vocé perde o vinculo com ele ¢ automaticamente
com a familia, porque ¢ uma pessoa tanto pra familia como pra gente ¢ uma pessoa,
¢ um ser humano e doéi... Se vocé maltrata um ente querido, a familia toma as
dores...(C12)

“A questdo maior ¢ como manter... A questdo ndo ¢ nem como fazer e como esta, a
questdo ¢ como manter” (C9).

A formacdo do vinculo, ¢ como ele acontece ¢ se mantém no processo

assistencial, ¢ percebido de diferentes formas entre os entrevistados.

A construgdo do vinculo com as familias que tenham alguém com SD ou com outra
sindrome ¢ mais facil de fazer, acho que... Vocé... Conversando com as pessoas, as
pessoas sempre aceitam... Um apoio, uma... Qualquer forma de vinculo. Vinculo que
eles consideram que ¢ bom pra familia e pra aquela pessoa, eles sempre aceitam ¢
facil de se fazer... (C9)

Acho que teria, porque seria uma familia como qualquer outra. Ndo ¢ porque ¢ uma
familia que tem SD, que a gente tem dificuldade de criar o vinculo, por causa da
questao da crianga. (C4)

Para um dos entrevistados, portanto, o fato da familia possuir um membro com
necessidades especiais, facilita a formagdo do vinculo fazendo da necessidade de saude uma
estratégia para a formagdo do vinculo. Para o outro ndo ha diferenca. Essas particularidades
na formagao do vinculo podem ser atribuidas as caracteristicas individuais dos profissionais e
também a qualidade do relacionamento que este possui com a familia. Para muitas pessoas, a
dificuldade de se relacionarem com o outro gera o medo da proximidade; de certo modo, ¢
mais comodo para essa usudria ser atendida apenas com base na queixa-conduta (COELHO;
JORGE, 2009). Dentre os aspectos envolvidos na formagdo do vinculo, a estrutura, rotina e

recursos da unidade foram percebidos pelos entrevistados.

Sabe que eu ndo sei? Nos estamos com uma defasagem de agentes comunitarios, a
gente ndo consegue fazer aquela vigilancia em saude... Nao s@o todas as criancas
que sdo visitadas por més, eles acabam dois meses para visitar toda a area, ndo tem
esses problemas, a gente ndo consegue fazer busca ativa. (C1)

O que eu vejo, até essa bebé me preocupou, que eu vejo é que os contatos sdo feitos
através dos agentes, mas eu nao sei o quanto ele leva de informagdo ou o quanto ele
traz essa familia quando existe necessidade de acompanhamento porque eu nio vejo
essas pessoas chegando aqui, a ndo ser pra atendimento médico ou algo de rotina.
(C3)

Geralmente, isso ndo acontece. Eles vém aqui na doenga, infelizmente. Na dor, né, e
ai que a gente fica conhecendo (C5).
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A qualidade do vinculo também ¢ avaliada pelos entrevistados.

E se o vinculo ¢ bom, ou se td bem... O vinculo é sempre bom, ¢ sempre forte, os
vinculos com qualquer familia que tenham alguma coisa diferente, qualquer familia
que recebe um acompanhamento diferenciado, ¢ mais facil de fazer, uma familia que
tem um acamado em casa, uma familia que tenha uma crianga que tem algum
problema, ¢ mais facil de fazer, e ¢ mais forte o vinculo. (C9)

Eu acho que ndo tem um trabalho especial para essas criangas. Tem o basico, vem
pra uma consulta, né. Ai, vai. Ai, chama a fonoauditloga, ai a fonoaudidloga vai 14,
vé, da algumas orientagdes, e... Ndo tem um olhar especial para esse grupo. Mesmo
porque acho que sdo poucas criangas, ndo sei. Nunca vi no SIAB, por exemplo a
quantidade de SD que tem. (C6)

O conhecimento sobre a populacdo atendida faz parte da esséncia da ESF, logo
a fala dos entrevistados aponta para a necessidade das equipes reverem sua interagdo com os

usuarios e entre a propria equipe a fim de informar e capacitar os recursos da unidade.

Entdo, pra mim assim, foi uma surpresa, foi muito dificil pra mim a abordagem,
porque eu ndo sabia como abordar. Era um pouco agitada, ndo conversava, ndo
entendia um pouco o que a gente tava fazendo na casa. Mas assim, com o tempo
conseguimos uma maior apresentacdo. (C11)

...Mas com a equipe ndo tinha nenhum problema exceto esse dos agentes acharem
que ele tava assediando elas (C15).

A capacitacdo dos profissionais com foco na compreensao da dindmica
proposta pela ESF de aproximagdo entre unidade de satde e familias e no crescimento
profissional, através de politicas e da educag¢do continuada, parece ser um caminho para a
formacgdo de vinculo. A aproximacao acontece e facilita a formag¢do de vinculo, quando os
profissionais compreendem o relacionamento que a familia possuem com o portador de SD.

Praticas parentais, praticas educativas, praticas de cuidados, cuidados parentais
sdo termos utilizados para nomear o relacionamento que os pais estabelecem com seus filhos.
Constitui-se num comportamento intencionado a cuidar, educar, promover o crescimento €
desenvolvimento dos filhos (MACARINI et al., 2010).

As caracteristicas da crianca, dos familiares, a cultura familiar ¢ o contexto
econdmico e social em que estdo inseridos parecem influenciar na interacao e relacionamento
entre familia e portador de SD. A literatura aponta para uma heterogeneidade nos padrdes de
relacionamento entre a familia e o portador de SD (DESSEN; SILVA, 2003). Os
entrevistados percebem diferencas entre as familias que assistem, quanto as praticas parentais

e interacdo entre a familia e portador de SD:

Tem uma familia que eu percebo que a mde tem dificuldade pra colocar limite na
crianga, ndo sei se ¢ bem porque a crianga ¢ Down e ela acha que ela precisa mais de
de prote¢do e super protege sendo permissiva demais... (C1)
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O tinico s6 que eu ndo vi, mas que as pessoas comentavam, ficava trancado em casa
por que a familia tinha vergonha de expor (C12).

Ela néo recebia estimulos. Ela ficava trancada o dia inteiro assistindo TV e comendo
(C11).

A literatura aponta que, para os pais, estabelecer limites ¢ uma questao
importante, porém ¢ citada a existéncia de diferentes compreensdes sobre limites e logo ndo
temos um Unico pardmetro para distinguir medidas positivas das negativas (BOLSONI-
SILVA; DEL PRETTE, 2003). Fatores como a transferéncia dos familiares de
comportamentos que vivenciaram ou observaram para com os filhos/portador de SD, o
conhecimento cientifico sobre a SD, a experiéncia em ser pai ou mae ¢ a afetividade entre
eles, sdo elementos que parecem direcionar a interagdo entre familiares e portador de SD. As
habilidades dos pais, ao interagirem e educarem seus filhos parecem ser cruciais a promog¢ao
de comportamentos socialmente habilidosos ou de comportamentos considerados, pelos pais

e/ou professores, como indicativos de problema (BOLSONI-SILVA; MARTURANO, 2007).

A mae conversava muito com a crianga. (C6)

Da X., eu ndo observei muito pois tenho pouco contato, mas com o Y. ¢ a mae, ¢é
uma relagdo bem forte, da pra perceber, um amor que ela tem pela crianga ¢ bem
grande, o cuidado. (C4)

Eu tenho notado muitos portadores da SD bem afetivos, bem carinhosos, sempre
abracado com a mae, sempre pertinho de uma pessoa... (C5)

... que era o xod6 da familia, coisas assim, sabe, bem no sentido afetivo. (C8)

Interagdes de incentivo ao desenvolvimento e independéncia do portador de
SD, bem como o sentimento positivo dos familiares sdo evidéncias de um bom
relacionamento para os entrevistados.

Outro aspecto mencionado foi a relacdo entre a sensibilidade emocional dos
portadores de SD e as acdes dos familiares. Esta reagdo dos portadores de SD parece ser uma

dificuldade para os familiares interagirem com eles e executar praticas de cuidado.

Eles sdo muito sensiveis, eu vejo. Nossa, a minha tia, muitas vezes eu falava alguma
coisa, coisa de crianga, porque crianga ndo sabe o que fala, porque as vezes eu falava
alguma coisa pra ela, e nossa, ela chorava, ficava triste, sabe. Ai, depois tinha que ir
la consolar ela. E 14 no mercado também, as vezes vocé falava alguma coisinha e
eles ficavam bem tristes. A menina principalmente, mas chorava e chorava. Eles sdo
bem sensiveis. Precisam de carinho e aten¢do... Paciéncia com eles. (C2)

Houve a associagdo por parte dos entrevistados entre a ‘“criagdo” e o
comportamento do individuo. A superprotecdo e a infantilizagdo do portador de SD foram

caracteristicas do relacionamento entre familiares e portador de SD percebidas nas falas.
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Afetivamente, entdo, eu acho que depende muito da criagdo que ele teve, da casa que
ele mora, dos lugares que ele frequenta. (C5)

Ai, a irma dela acompanhava e eu vi o jeito que a irma tratava. Como uma crianga,
amarrava o ténis pra ela, sabe? Essas ciosas assim. (C7)

Era mais... Pra excesso do que para a falta de cuidado, era muito cuidado com a
menina. (C8)

Entdo. Se tratando de uma mulher de 29 anos, acho que a gente tem que tratar como
um adulto. Mas ndo ¢ assim que a familia trata. (C7)

A infantilizacdo do portador de SD tem sido relatada na literatura, estando
vinculada a falta de conhecimento sobre a SD e a concepgdes arraigadas no ideario social (DE
SOUZA, L.; BOEMER, 2003) (CASTELAO; SCHIAVO; JURBERG, 2003). Essa postura
parece intervir de maneira negativa ao desenvolvimento e inclusdo do portador de SD, ja que
este ndo dispde de competéncias para assumir seu papel social.

“Talvez, os pais amem as criangas, mas eles proprios tém um preconceito em
mostrar a crianga, as vezes tem pai € mae que querem esconder a crianga por ela ter uma

deficiéncia, etc. e tal.” (C10)

As atitudes de preconceito e discriminagdes sociais frente a deficiéncia provocam
nos pais uma auto-reflexdo sobre as dificuldades de ser-com-o-filho-com-deficiéncia
nos dias atuais, bem como as atitudes e pensamentos antes de serem acometidos por
esta facticidade, trazendo temor pelo filho, prevendo as dificuldades que ele tera no
futuro. (DE SOUZA, L.; BOEMER 2003, p. 212)

O relacionamento entre familiares e portadores de SD, também visto como
praticas parentais possuem suas fragilidades e pontos fortes que precisam ser continuamente
discutidos entre os profissionais que assistem a familia. Para os profissionais de saude,
reconhecé-los contribui na identificagdo das necessidades de saude e praticas de satde

melhores direcionadas.
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6 Conclusao

Os resultados deste presente estudo, que abordou um contexto micro,
possibilitam entrever uma realidade macro, possivelmente vivenciada pelos profissionais de
saude da APS no Brasil, de modo geral. Foi possivel descrever e analisar o que um grupo de
profissionais da APS pensa sobre a participacdo da familia no processo saude doenca do
portador de SD.

Considerando os limites deste estudo, adiante comentados, concluimos:

6.1 Quanto aos objetivos do estudo

Os profissionais percebem diversas facetas da familia, apontando algumas de
suas necessidades, os papéis que percebem que elas exercem e outros aspectos que implicam
no cuidado prestado pela familia. Tais percep¢des contribuem para uma reflexdo critica sobre
as praticas dos servigos de satde. Eles reconhecem fragilidades e potencialidades da
participacao da familia.

A existéncia de um desgaste, oriundo das praticas de cuidado prestado pelas
familias, ¢ percebido como algo intrinseco ao cuidador que implicaria diretamente na
qualidade do cuidado prestado pelos profissionais. Contudo, pareceu-nos que a participagdo
dos profissionais ainda € superficial, sendo poucas as ag¢des pensadas e executadas para
melhorias do atendimento as familias, a julgar pelas falas dos participantes. Alguns
profissionais relacionam fortemente a sobrecarga a aspectos emocionais, por vezes
encaminhando o familiar para um psicologo, o que ndo necessariamente ajuda na resolucao
deste problema de origem multifatorial. Logo, a atuagdo dos profissionais pode assumir um
carater assistencialista genérico, “de ajuda”. Entretanto, o fato de perceberem a necessidade
de atuacdo dos profissionais atuarem nessa dimensdo seria um fator que contribui com o
processo de implantacdo da Politica Nacional de Aten¢do Integral em Genética Clinica.
Contudo, acdes com pouco embasamento tedrico dificultam a execu¢do de um cuidado
qualificado para com as familias e refletem a necessidade de capacitagao dos profissionais.

Os familiares compreenderem a SD a partir de uma fundamentagdo técnico-
cientifica, além da usual compreensdo baseada apenas no senso comum, se faz uma
necessidade de saide uma vez que influenciaria, na visdo dos entrevistados, as praticas de

cuidado. O preconceito e o estigma sdo elementos que apontariam para a falta do
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conhecimento sobre a SD, sendo também possiveis entraves na busca dele. A aceitagdo dos
familiares ¢ percebida como fator que influencia no envolvimento da familia com os
profissionais da satde. No entanto, mesmo os entrevistados ainda nao parecem compreender
de modo abrangente a SD. A partir de suas falas, concluimos que a dimensao técnica do
cuidado ainda precisa ser mais bem qualificada. Porém, presume-se que a USF ¢ um
importante veiculo de informacdo e aprendizado para os familiares, sendo o acesso aos
servicos um fator que facilita a disseminacao de boas praticas.

Os entrevistados percebem diversas reagdes psicoldgicas dos familiares diante
de pacientes com SD, mas alguns deles parecem atribuir a propria familia a fungdo de
identificar suas necessidades. A familia como entidade de cuidado possui esta fun¢do, mas
também cabe ao profissional avaliar e intervir quando julgar necessdrio auxiliar a familia
neste papel. Disseminar conhecimentos sobre a SD e participar ativamente sdo praticas
percebidas como modificadoras nos papeis desempenhados pelas familias. Os profissionais
sdo sensiveis as reagdes psicoldgicas e referenciar esta necessidade a uma especialidade foi
uma pratica relatada pelos profissionais. Contudo, estima-se que todo profissional de satde
possua competéncia para ajudar a familia a reconhecer mais precisamente este tipo de
necessidade. Além disso, o encaminhamento a especialidade ¢ uma agdo complementar e
pontual que possui seus desdobramentos no cotidiano da familia e que requerem
acompanhamento da USF.

A familia pode vir a influenciar no desempenho do processo ensino-
aprendizagem e a presenca da rede apoio formada pelos profissionais da USF, comunidade,
instituicdes especializadas e instancias politicas contribuem na inclusdo do portador de SD,
sendo o acesso a ponte que liga as familias ao conhecimento. Apesar de reconhecer o papel
da familia no processo ensino-aprendizagem e a necessidade da familia ter um suporte social
que contribua para agdes efetivas na melhora da qualidade de vida e aquisi¢do de
conhecimento, pareceu-nos pouco percebidas pelos entrevistados suas contribuigdes nessa
rede social.

Apesar dos entrevistados reconhecerem a necessidade de acesso, poucas sdo as
acdes que eles referem programar e realizar para garantir esse direito. As particularidades do
cuidado com o portador de SD devem ser de conhecimento da familia bem como os recursos
que esta dispde por lei para realizar suas praticas de cuidado.

Ter vinculo com os servicos de salide parece-nos mais que ter um bom
relacionamento, ¢ laco de confianca profissional, base para agdes clinicas de saude que

busquem a integralidade do cuidado do portador da SD. Os entrevistados reconheceram a
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importancia do vinculo, porém o explicam sobretudo a partir de conceitos menos técnicos,
como manterem-se proximos a seus pacientes e manterem com eles uma relagdo afetuosa. O
vinculo facilita as a¢des de saude realizadas pelos profissionais, uma vez que ambas as partes
estabelecem um contrato de confianca profissional e ajuda mutua para um mesmo objetivo.
Contudo, estabelecer um vinculo apresenta suas dificuldades como os fatores intrinsecos a
cada individuo, suas habilidades e perfil para comunicag¢do interpessoal.

A familia do portador de SD ter qualidade de vida foi uma necessidade
percebida pelos entrevistados e para eles esta influéncia no cuidado prestado. Também
percebem a influéncia de suas agdes para promové-la. Os profissionais parecem ser mais
sensiveis a alguns aspectos da qualidade de vida dos familiares, como a questao psicoldgica e
bioldgica. As agdes de promogdo de qualidade de vida para a familia do portador de SD sdo
direcionadas para a equipe multiprofissional e especialidades.

Os profissionais percebem que a integragdo que acontece entre os familiares
influencia na integracdo com outros grupos. A socializagdo influencia no desenvolvimento,
na aquisi¢d@o de conhecimentos, na quebra de preconceitos e estigmas, favorecendo também o
processo de enfrentamento/aceitagdo das familias dos portadores de SD. A familia
desempenha o papel de favorecer e promover a socializagdo do portador de SD. A familia
participa do desenvolvimento do portador de SD de forma a estimular o ganho de habilidades
e funcionalidades pelo corpo e mente e também o desempenho de papeis sociais. Fatores
intrinsecos de cada familia, como a cultura, condicdo social-econémica, intera¢do entre os
familiares, direcionam as agdes de cuidados e consequentemente na qualidade de vida de seus
membros.

A interagdo familiar possui pontos fortes e fracos. Alguns pontos parecem ser
comuns entre as familias dos portadores de SD, como as dificuldades no processo de
enfrentamento sobre o diagndstico da SD/aceitacdo, a atengao especial por parte da familia, a
superprotecao, infantilizagdo, aspectos que influenciam nos papeis desempenhados pelas
familias. Outros aspectos se diferenciam entre as familias pois fatores como a cultura,
escolaridade dos familiares, conhecimento sobre a SD, parecem modificar o relacionamento
entre familiares e portador de SD. Os profissionais sdo sensiveis a qualidade desse
relacionamento porém nao foram percebidas mencdes a um envolvimento efetivo para
auxiliar e melhorar essa interacdo. Os profissionais reconhecem a familia como principal
responsavel pelo desenvolvimento do individuo, apesar de suas limitagdes. O suporte da
equipe de saude auxilia neste processo porém os profissionais parecem se restringir as acoes

pontuais e focadas ao encaminhamento as especialidades.
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O prognodstico do portador de SD estd relacionado aos estimulos que este
recebe no decorrer de sua vida, principalmente na infancia. A familia influencia o processo
saude doenca do portador de SD a medida que suas agdes direcionam o desenvolvimento.
Apesar dos profissionais reconhecerem esse importante papel da familia pouco ¢ citado sobre
suas praticas de auxilio a familia.

O papel de ego auxiliar ¢ descrito pelos profissionais. Os profissionais pouco
relatam sobre suas agdes para contribuir na identificacdo e avaliagdo desta funcdo exercida
pelo familiar, a fim de direcionar esse auxilio de forma que seja positivo € que contribua para
o desenvolvimento do portador de SD e qualidade de vida da familia.

As emogdes ¢ sentimentos fazem parte da esséncia do ser humano e
consequentemente parte do processo saude doenca. A familia do portador de SD pode assumir
o papel de dar um suporte emocional a este membro a fim de elevar sua autoestima através de
acdes de amor e carinho que estimulem sua independéncia, inclusdo e reconhecimento como
ser social. Os profissionais reconhecem e contribuem através do encaminhamento para
especialidade de psicologia, contudo pressupde-se que os profissionais da area da satde
estejam aptos para assistir emocionalmente essa familia dando a APS maior resolubilidade,
como ¢ esperado.

Um relacionamento bem sucedido entre USF e familia do portador de SD
promove agdes de satide. Fatores como a inseguranca, problemas de relacionamento com
membros da familia, a falta de conhecimento por parte dos profissionais podem se fazer um
entraves nesta interacdo entre as partes e assim afetar a toda a familia.

A partir destas conclusdes, podemos identificar oportunidades para novas

pesquisas.

6.2 Sugestoes de pesquisas

Os profissionais direcionam a familia papéis e responsabilidades que ndo
parecem ser compartilhadas totalmente com a USF. As a¢des de saude citadas, que abordaram
a participagdo da equipe Inter e multidisciplinar, sdo focadas sobretudo no portador de SD e,
para o cuidador, parece ser frequentemente realizado o encaminhamento para o profissional
da psicologia, como maneira de lidar com as consequéncias psicologicas do exercicio deste
papel. Ao pensar numa atengdo holistica, nos parece essencial os profissionais também
atuarem no suporte as questdes emocionais, bem como atuar em outras necessidades da

familia. Considerando os dados obtidos, nos parece importante realizar pesquisas com o0s
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profissionais da APS focadas no tipo de clinica exercida com as familias dos portadores de
SD, ainda mais num contexto em que poderiamos vislumbrar modificagdes oriundas da

implementagao da Politica Nacional de Atengao Integral em Genética Clinica.

6.3 Limitacoes do estudo

Nao ¢ possivel realizar generalizagdes extensivas sobre os dados para o
contexto amplo da APS no Brasil, pois, apesar destes entrevistados estarem inseridos neste
contexto nacional, existem particularidades individuais e do grupo de entrevistados.

O fato dos dados terem sido coletos no inicio do processo de implementagdo da
Politica Nacional de Atengdo Integral em Genética Clinica impossibilitou neste estudo
identificar possiveis influéncias desta Politica na pratica dos profissionais da USF. Contudo,
foi possivel identificar alguns pontos que poderiam favorecer ou dificultar sua implantagao,
conforme descrito no quadro 14.

A metodologia do estudo também se faz uma limitacdo, pois na pesquisa
qualitativa € possivel gerar de um mesmo material diversas interpretacdes, logo, ndo podemos
tomar por esgotada a andlise destas entrevistas, pois, se analisadas por outro pesquisador ou
por outro referencial tedrico, poderiam originar novas ou diferentes interpretacgoes.

Por fim, acreditamos ter atingido os objetivos iniciais a que nos propusemos €
desta forma contribuir com a implantagdo da Politica Nacional de Atengdo Integral em
Genética Clinica e, principalmente, para as reflexdes sobre o cuidado prestado as familias dos

portadores de SD.
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8. Apéndices

APENDICE 1 - QUESTIONARIO DE PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

QUESTIONARIO DE PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

NOME:

SEXO:

IDADE:
ESCOLARIDADE:
PROFISSAO:
ETNIA:

ESTADO CIVIL:
QUANTIDADE DE FILHOS:
SEXO E IDADE DOS FILHOS:

RELIGIAO: PRATICANTE:
USE:

HA QUANTO TEMPO TRABALHA NA USF:
TEM CONTATO COM INDIVIDUOS COM SINDROME DE DOWN:
QUE TIPO DE CONTATO:
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APENDICE 2 - TEMARIO DE ENTREVISTA

TEMARIO DE ENTREVISTA
. ETIOLOGIA
. DIAGNOSTICO
. QUADRO CLINICO
. EVOLUCAO
. PROGNOTICO (EXPECTATICA DE VIDA)
. ACONSELHAMENTO GENETICO (RISCO DE RECORRENCIA)
. FORMACAO DE VINCULO COM A UNIDADE DE SAUDE DA FAMILIA E SEUS
PROFISSIONAIS
. NECESSIDADES DE SAUDE IDENTIFICADAS
EXEMPLOS:
1) Vocé tem contato com pacientes com Sindrome de Down? O que vocé pensa sobre a razdo (o porqué)

destas pessoas terem nascido com a Sindrome? (etiologia)

2) Quando vocé se depara com a possibilidade de atender um paciente com Sindrome de Down (ou sua
familia), o que pensa? Como se sente ou acha que se sentiria diante desta situagdo? (formagdo de vinculo)

3) Quando vocé se depara com uma pessoa com Sindrome de Down o que vocé pensa sobre a vida dela e
de sua familia?(quadro clinico, evolugéo, progndstico)

4) Quando vocé se depara com a mae (ou pai) de uma crianga com Sindrome de Down o que vocé pensa
sobre a possibilidade desta pessoa ter outros filhos? (aconselhamento genético)

5) Que necessidades especiais este paciente/esta familia precisariam, na sua forma de ver? ( necessidade de

satude)
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APENDICE 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCALRECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Pesquisadores: Débora Gusmao Melo e Bruno José Barcellos Fontanella

Instituico: Universidade Federal de Sdo Carlos — Departamento de Medicina

Somos professores do Curso de Medicina da UFSCar e estamos realizando um estudo sobre a Sindrome de
Down. O proposito desta pesquisa cientifica ¢ procurar compreender como as pessoas vivenciam (vivem e
sentem em profundidade) a questdo da Sindrome de Down ¢ quais sdo os sentidos e significagdes pessoais que
dao para esta Sindrome.

Pretendemos, com isto, contribuir para o cuidado dos individuos com Sindrome de Down e suas familias no
municipio de Sdo Carlos.

Para isto, precisamos entrevistar os membros das equipes de saude da familia, e , portanto, precisamos da sua
colaboracdo. As entrevistas serdo eventualmente, divididas em duas vezes, cada uma podendo durar
aproximadamente de uma a duas horas. Durante as entrevistas serdo feitas perguntas para se alcancar os
objetivos da pesquisa.

Os registros feitos durante a entrevista ndo serdo divulgados aos demais profissionais que trabalham nesta
instituigdo, mas o relatorio final, contendo citacdes andnimas, estara disponivel para todos quando estiver
concluido o estuo, inclusive para apresentagdo em encontros cientificos e publicagdo em revistas especializadas.
Podera ndo haver beneficios diretos ou indiretos para vocé enquanto entrevistado deste estudo, além da
oportunidade de vocé poder falar de suas coisas, mas podera haver mudangas nos cuidados dados aos pacientes
apos os profissionais de saude tomarem conhecimento de suas conclusoes.

Mas vocé precisa saber que se aceitar participar deste estudo:

. Vocé sera entrevistado e respondera perguntas sobre vocé e sobre a Sindrome de Down

. A entrevista sera gravada, mas ao término da pesquisa, as fitas serdo apagadas e os resultados serdo
divulgados, porém sem que seu nome apare¢a associado a pesquisa;

. Um técnico podera fazer a transcrigdo da fala gravada para um texto em computador e alguns colegas
pesquisadores poderdo conhecer o conteudo, tal como foi falado, para discutir os resultados, mas estas pessoas
estardo sempre submetidas as normas do sigilo profissional;

. Todas as informagdes que vocé apresentar serdo mantidas em sigilo jamais serdo divulgadas aos demais

profissionais que trabalham nesta institui¢do e somente serdo utilizadas para este estudo;

. Vocé tera garantia de completo anonimato, ou seja, ndo iremos identifica-lo;

. Nao havera riscos para sua saude resultantes da participacdo na pesquisa;

. Vocé podra desistir de participar em qualquer momento da entrevista;

. Sua participagao devera ser inteiramente voluntaria, ou seja, sem qualquer tipo de pressao.

Considerando as colocagdes acima:
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Eu, , aceito participar deste estudo e, sendo

minha participacdo totalmente voluntaria, estou livre para a qualquer momento desistir de colaborar na
entrevista, sem qualquer prejuizo para mim.
Eu recebi uma copia deste termo e tive a possibilidade de 1é-lo.

Assinatura do entrevistado:

Assinatura do entrevistador:

Toctamnnha-

Endereco e telefone para contato com os pesquisadores

Departamento de Medicina — UFSCar — tel. (16) 33518340

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar
Pro-Reitoria de Pés Graduagao e Pesquisa da UFSCar
Rodovia Washington Luiz,Km.235-Caixa Postal 676-CEP 13.565-905
Sao Carlos-SO-Brasil
Fone (16) 33518110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Entrevista n° Local:
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9. Anexo
Anexo 1 —- TERMO DE INCLUSAO NA PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

“ PRO-REITORIA DE PESQUISA vnesquisa
u-l-‘[:{o::,ﬂ': Servico de Apoio aos Comités de Etica - SerCEt =Pesq
Via Washington Luis km 235, Caixa Postal 676
13560905 « Sdo Carlos, SP
Fone: 16 3351 3983 Fax: 16 3351 8025
cevoiulscar.bi cephumanosBulscor.br biosseguiancoliufscar.be

Of. n®. 008/2015 CEP/SerCEt/ProPq Sdo Carlos, 29 de Maio de 2015

Ao llmo. Sr.

Prof. Dr. Bruno José Barcellos Fontanella

Prezado Senhor,

Venho por meio deste atestar que conforme solicitagio de 02/2014 ao Comité de
Etica em Pesquisas em Seres Humanos, a pesquisadora Mariana Caliri é parte da equipe
de pesquisa da pesquisa “Representagdes Socials dos Profissionais das Equipes de Sade
da Familia do Municipio de Sdo Carlos sobre a Sindrome de Down™, protocolado em
27/02/2007, Classificagdio: Grupo 1II, Procedéncia: Departamento de Medicina,
pesquisadores responsaveis Débora Gusmdo Melo, Bruno José Barcellos Fontanella,
aprovado pelo parecer CEP 077/2007, registrada na CONEP sob o protocolo
0160.0.135.000-07.

ré Sgbrinho
Chefe do Servico de Apoio aos Comités de Etica da UFSCar



