NOTAS DE INVESTIGACAO

Comportamento
Trissomia 21 (*)

Sindroma de Down, Trissomia 21 e Mongolismo
sdo trés designacdes para uma mesma anomalia
genética de causas desconhecidas. A Trissomia 21
define-se como uma alterac@o da organizacdo genética
e cromossomica do par 21, pela presenca total ou
parcial de um cromossoma (autossoma) extra nas
células do organismo, ou por alteragdes de um dos
cromossomas do par 21 por permuta de partes com
outro cromossoma de outro par de cromossomas
(Varela & Rodrigues, 1990). A Trissomia 21 €, segundo
a Direccao Geral de Saude, a cromossomopatia
mais frequente e a prevaléncia em recém-nascidos
¢ de 1/700 a 1/1000 (Nunes, 1996). A incidéncia
estimada da Trissomia 21 (sem grandes variagdes
mundiais), ¢ de 1 em cada 700 nascimentos (Palha,
2002). O risco de nascimento de uma crianga com
Trissomia 21 aumenta com a idade da mée, pois
para mulheres de idade superior a 35 anos, o risco
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de ter um filho com Trissomia 21 ¢ significativa-
mente mais elevado. Contudo por razdes que se
prendem, essencialmente com as taxas de fecun-
didade dos grupos etarios, mais de 70% das criangas
de Trissomia 21 tém uma mae de idade inferior aos
35 anos. Em Portugal ¢ de esperar o nascimento
de 150 a 170 criangas com Trissomia 21 em cada
ano ¢ em relagdo a pessoas afectadas por esta
doenga ha cerca de 12000 a 15000 (Palha, 2002).

As criangas com Trissomia 21 apresentam (normal-
mente) uma altura inferior a média e tracos tipicos
como pele seca, cabelo liso e fino, dobras na pele
nos cantos internos dos olhos e com uma linha
descendente, nariz pequeno, orelhas pequenas,
pescogo curto e grosso, boca pequena com lingua
grande. Os dentes nascem com uma ordem pouco
habitual e podem nascer mais tarde, as maos t€m
dedos curtos e uma prega palmar unica e sao pequenas,
o0s pés também sdo pequenos e tém dedos curtos
(Stray-Gundersen, 2001). As criangas com esta
desordem estdo mais predispostas em relagéo a outras
criangas a sofrer do coragdo, ouvidos, problemas
de visdo e estdo mais susceptiveis a ter infec¢des
respiratorias e a ter leucemia (Frid et al., 1999
cit. por Cole, 2001). Uma crianga com Trissomia 21
tem normalmente atrasos e problemas associados
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com as competéncias motoras, médicas e psico-
patologicas (Gunn & Berry, 1989 cit. por Bettencourt
& Pires, 2001). Existem nestas criangas diferengas
ou atrasos no desenvolvimento, nos estadios de
regulacdo, na competéncia motora, na vocalizagao,
no contacto visual e nas reac¢oes afectivas, diferencas
estas que colocam esta crianga numa situacdo de
maior vulnerabilidade (Leitao, 1994). Uma crianca
com Trissomia 21 tem uma maior necessidade de
estimulagdo pois sdo criangas que tém dificuldades
anivel cognitivo (de atengdo, memoria e linguagem),
a nivel perceptivo, no comportamento exploratorio,
tém falta de capacidade para considerar duas ou
mais fontes de informacao e falta de instrumentos
verbais necessarios na discriminagdo de objectos
e relagdes. Embora possuam caracteristicas comuns,
as capacidades intelectuais e sociais destes bebés
com Sindroma de Down sao valorizados a0 maximo
quando estes crescem, num ambiente favoravel
ao seu desenvolvimento (Stray-Gundersen, 2001).
Uma intervengao de suporte que inclui uma educacdo
especial, por parte dos adultos pode melhorar o
funcionamento intelectual destas criancas (Cole,
2001).

Parentalidade diz respeito a tudo o que os pais
fazem para cuidar da sua crianga, e tem como objectivo
permitir que a crianga se torne competente, levando-as
a tornar-se adultas de modo a serem capazes de
funcionarem bem na sociedade (Maccoby, 1992
cit. por Bradley & Corwin, 1999). O comportamento
parental inclui proporcionar um ambiente adequado
ao desenvolvimento cognitivo e social da crianga,
responder ao seu desconforto, interac¢des sociais,
pedidos e comportamentos disruptivos (Rutter,
1989 cit. por Pires, 1990). Segundo Crockenberg
(1988), as familias com bebés com deficiéncia
sdo classificadas como familias de alto risco. O
comportamento parental altera-se numa situagdo
de risco (para existir uma melhor adaptagdo a situagdo
em que vivem), situacdo esta que influencia a relacdo
entre pais e filhos e perante uma situagao de risco o
comportamento parental ¢ dificil de prever, pois
varios factores vao estar em jogo. Para além do
facto de a auto-estima e a propria personalidade
influenciarem atitudes e comportamentos dos pais,
estes também vao ter dificuldade em saber o que
tém de fazer, ou como devem agir (Bailey, Blasco,
& Simeosson, 1992 cit. por Hodapp, 1995).

Quando sdo considerados todos os aspectos que
afectam o significado da gravidez e do nascimento
de uma crianga, € compreensivel que o nascimento
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de uma crianga deficiente constitua um aconteci-
mento traumatico para a mie, pois afecta a sua
propria imagem, causando uma diminuigdo de senti-
mentos positivos dirigidos a si propria. A mae de
uma crianca deficiente revela uma série de senti-
mentos, como a tristeza, luto do bebé ideal, desespero
e sentimento de incapacidade (Lax, 1972). Como
a crianga portadora de Trissomia 21 € muito diferente
do bebé idealizado, o seu nascimento € vivido pelos
pais como uma ferida narcisica profunda na sua
auto-estima. Buscaglia (1994), refere que apos o
nascimento de uma crianga deficiente € pedido aos
pais que aceitem uma realidade que ndo ¢ bem-vinda,
a crianga perfeita que esperavam ndo aparece,
trazendo consigo um sentimento de dor e desespero.
Os pais desenvolvem todo um processo de luto
pelo bebé perfeito que esperavam, o que os torna
menos disponiveis, interessados e atentos ao bebé
que tém a frente. Perante esta realidade, os pais
entram, na maioria das vezes, em situagao de crise
(Bettencourt & Pires, 2001). Ultrapassada a fase
de choque e até a adaptagdo, os pais poderdo duvidar
do diagnostico que lhes foi anunciado, sentir-se
culpados pela malformacao, sentir colera, ansiedade
e tristeza, confiar nas suas capacidades, serem realistas
e terem esperanca. Com a adaptagdo, os pais
conseguem aceitar de forma madura e consciente
a crian¢a com Trissomia 21, constatar as suas neces-
sidades e dar-lhes resposta o mais adequado possivel.
Nesta altura poderdo sentir-se tristes por terem um
membro da familia com deficiéncia, mas tentam
que isso ndo interfira nos seus esfor¢os para aproveitar
a vida e promover o desenvolvimento da crianca
(Mazzet & Stoleru, 2003). Olshansky (1962, 1966),
verificou que os pais continuam a ter fortes reacgoes,
a medida que a sua crianga vai crescendo, verificou
também que muitos pais que tém criangas defi-
cientes sofrem um desgosto cronico durante toda
a sua vida e a intensidade desse desgosto varia de
tempo para tempo na mesma pessoa, de situagdo
para situagdo e de familia para familia (cit. por
Hodapp, 1995). O suporte social, médico, culpa-
bilizacao, stress, adaptacdo e expectativas parentais,
gravidade da deficiéncia, possibilidade de integragdo
em grupos de ajuda ou equipas de intervencao
precoce, diagndstico pré-natal, recursos familiares e
utilitarios, sdo importantes para perceber que cada
um tem o seu tempo e forma de reagir. Diversos
estudos apontam para o facto de as maes experi-
mentarem mais stress e sentirem menos controlo
sobre a situagdo do que os pais. As maes expressam



mais necessidade de suporte familiar e social (Bailey,
Blasco, & Simeonsson, 1992 cit. por Hodapp, 1995).
Os pais apresentam menos dificuldade do que as
maes na adaptacdo aos aspectos pessoais da paren-
talidade e mais stress relacionado com o tempe-
ramento da crianga e a vinculagdo com ela (Krauss,
1993 cit. por Hodapp, 1995). Segundo Pimentel
(1997), todo o processo de adaptacao esta dependente
das expectativas e percep¢des maternas face ao
desenvolvimento. Se se tiver em conta a forma como
os pais lidam com a situagdo de ter uma crianca
com Trissomia 21 ira ter consequéncias a longo-termo
para os pais, familia e a crianga, o processo de
adaptacdo parental torna-se essencial.

A Trissomia 21 é uma condi¢@o que vai influenciar
a relagdo dos pais com as suas criangas pois constitui
uma situacdo que pde em risco a parentalidade.
O objectivo deste estudo ¢é através do método
Grounded Theory, construir um modelo teérico
sobre os comportamentos desenvolvidos pelas maes
face a situacdo de ter um filho com Trissomia 21,
abordando as vivéncias maternas, compreendendo
alguns aspectos do seu comportamento.

METODO

Participantes

Os participantes foram dezoito maes e dois pais
(tendo estes feito a entrevista conjuntamente com a
mulher) de criangas com Trissomia 21 e uma técnica
que trabalha com estas criangas e seus pais. Das
dezoito entrevistas realizadas, treze pertencem a
trabalhos anteriores (Bettencourt & Pires, 2001;
Miguel, 2002; Contreiras, 2003). A idade das maes
variava entre 28 e 49, cuja média era de 36.5, com
formagdo média e superior a excepgdo de trés
maes, uma com a 4.? classe, outra com o0 6.° ano
e outra com o 7.° ano. A idade das criangas variava
entre um ano e dez meses e nove anos, cuja média
era de 4.2 anos. Relativamente ao nimero de filhos,
a média era de 2.4, havendo seis casos de unico
filho, variando entre um e seis.

Procedimento

Treze entrevistas utilizadas para a realizacao
deste estudo foram efectuadas na Associagao Portu-
guesa de Portadores de Trissomia 21 (APPT21) e

seis na creche “A Tartaruga e a Lebre” de 2004.
A cada mae explicou-se o objectivo do estudo ¢ a
importancia da sua participagdo, das informacdes
fornecidas e foram assegurados o anonimato e
confidencialidade dos dados.

As entrevistas tinham duracio de cerca de cin-
quenta minutos. Pretendeu-se colocar questdes
abertas de modo a que fossem as mies a fornecer
informacdo de um modo flexivel e ndo a induzi-la.
A entrevista teve como ponto de partida a seguinte
questdo: “Como € ser mée do/a (nome da crianga)?”
consoante o desenvolvimento da entrevista, sdo
inseridas questdes como tem sido a experiéncia dessas
maes no sentido de compreender como ¢ sentida
a situagdo de ter uma crianca com Trissomia 21.

Analise dos Dados

Depois de realizadas, as entrevistas foram trans-
critas na integra, de modo a poderem ser cuidado-
samente analisadas e codificadas, de forma sistematica
de acordo com o método Grounded Theory. A andlise
das entrevistas comecou pela leitura minuciosa
linha a linha, com o objectivo de encontrar incidentes
e procedermos a sua conceptualizagdo. Uma vez
identificados incidentes semelhantes, estes foram
sendo comparados entre si. Os incidentes dos quais
se verificou serem idénticos foram generalizados
numa categoria, sendo-lhes atribuida uma denomi-
nagdo representativa do fendmeno. Estas categorias
foram sendo sistematicamente, comparadas umas
com as outras produzindo-se assim, progressiva-
mente categorias mais complexas e inclusivas.
Paralelamente foi-se escrevendo memorandos sobre
cada uma das categorias, de modo a enriquecer o
processo de codificagdo e a estabelecer relagdes
entre essas mesmas categorias, permitindo com
este passo pensar sobre os dados e relaciona-los.
A seguir, identificou-se a categoria principal, rela-
cionando-as com as outras categorias, validando
essas relagdes, confrontando-as com os dados. Por
fim juntou-se todos os memorandos escritos e
iniciou-se a escrita da teoria ou seja passou-se a
construgdo do modelo tedrico, com base no paradigma.

RESULTADOS
Identificaram-se trés preocupacdes fundamentais:
preocupacéo face ao desenvolvimento, preocu-

pacéo face ao futuro e preocupacao face a dis-
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criminacdo. Apesar destas trés preocupagdes estarem
muito inerentes no discurso das méies, a discri-
minacao revelou-se a principal preocupagao.
As preocupagdes em termos de desenvolvimento,
estdo relacionadas com o facto dos pais desconhe-
cerem qual sera a evolucdo e até onde podera chegar
o desenvolvimento da crianga e se esta podera ter
um desenvolvimento proximo dos pares ou das
criang¢as normais (Evolugdo/Desenvolvimento).
O facto de uma crianga com Trissomia 21 apresentar
défices cognitivos e motores, aumenta o grau de
incerteza em relagdo as capacidades que ird ou ndo
desenvolver (Limitagdes). O ndo saber se a crianga
se vai desenvolver, quais as limitagdes que a afecta,
a instabilidade dada pela crianga em termos de
satde traduz-se numa enorme inseguranca para
os pais (Inseguranca). A medida que a crianca vai
crescendo e por comparagdo com outras criangas,
as diferencas comecam a tornar-se notorias € os
pais vao verificando o que a crianga deveria ou ndo
fazer (Percepcdo das capacidades). O comparar
a crianga com criangas normais ou pares, traz para
alguns pais uma enorme ansiedade e expectativa,
assim limitam-se a funcionar por etapas, em que
cada etapa conseguida no desenvolvimento da crianga
¢ transformada em vitérias (Comparagio comcriancas
normais e pares). O facto de uma crianga com
Trissomia 21 necessitar de cuidados especiais, e
nem todas as escolas estarem preparadas para receber
estas criangas, por ndo disporem de meios neces-
sarios ao seu desenvolvimento, ou por nio estarem
abertas a diferenga e ndo as aceitar, constitui um
motivo de preocupagdo para os pais, pois a entrada
para a escola constitui uma fonte de esperanca para
estes, que a crianga venha a conseguir bons niveis
de desenvolvimento (Preocupacéo coma escola).
Para que a crianga consiga atingir um desenvol-
vimento proximo ou semelhante as criangas normais
ou pares, necessita de um apoio constante, dos pais,
técnicos/professores e familiares (Apoio constante).
A preocupagdo em relagdo ao desenvolvimento
vai depender do ritmo da crianga, de acordo com
suas caracteristicas individuais; criancas que tenham
um desenvolvimento positivo e que ndo tenham
muitos problemas de satide sdo criangas mais grati-
ficantes, pois respondem muito mais as interacgdes
estabelecidas, sendo mais facil para os pais viverem
o seu papel de pais, casos mais complicados, em
que sejam mais trabalhosos, com mais preocu-
pacdes em termos de satde, torna-se mais dificil,
porque sdo criangas menos gratificantes, o facto
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da crianga apresentar um desenvolvimento mais
lento que as outras criangas, ¢ uma fonte de angustia
para os pais, no entanto a medida que vao tomando
conhecimento que apesar de mais tarde a crianga
acaba por fazer as mesmas coisas, mas ao seu ritmo,
a preocupacao sentida vai desaparecendo progressi-
vamente; da experiéncia ou ndo de serem pais,
quando ja existe experiéncia anterior de ser pais,
0s pais ja tém uma maior habituacao e treino, pois
a existéncia de outros filhos confere-lhes experiéncia.
Quando se tem outros filhos para além da crianca
com Trissomia 21, € considerado por certos pais um
factor positivo, pelo facto de ajudar a relativizar
as coisas ¢ a perceber que todos os filhos sio diferentes,
que todos tém o seu ritmo de crescimento, desen-
volvimento e aprendizagem e por isso nio os leva
tanto a fazer comparagdes. No entanto, apesar de
diferentes, a experiéncia de ser pais permite ajudar
os pais a compreender que de facto ndo existem
grandes diferencas entre os seus filhos com e sem
Trissomia 21. Pelo contrario, quando ndo existe
experiéncia anterior, o nivel de preocupacao de
alguns pais pode ser menor, pois acabam por ndo
ter muita referéncia do normal e por ndo ter motivos
de comparagdo com outro filho, podem achar que
tudo no desenvolvimento da crianga ¢ normal, por
ndo saber o que ¢ proprio para a idade e o que fazer
para estimular, no entanto também pode acontecer
ficarem mais preocupados por se tratar do primeiro
filho; e da disponibilidade, certos pais que sentem
que t€ém uma maior disponibilidade em termos de
tempo, fisico e interior para dedicarem a crianga,
no sentido de estimular, cumprir os programas
estipulados pelos técnicos e ir as consultas médicas,
podem-se sentir menos culpados e preocupados,
pois sabem que tém feito tudo para proporcionar
um bom desenvolvimento a crianga, quando a dispo-
nibilidade € menor o nivel de preocupagio de alguns
pais pode aumentar.

As preocupagdes provenientes em relagdo ao
desenvolvimento da crianga ¢ de como este se ira
processar, faz com que por vezes logo apds o
diagnostico, face a algo que lhes é desconhecido,
as maes procurem adquirir toda a informagdo e
conhecimento acerca da deficiéncia, através de outros
pais, de instituicdes ou de bibliografia e procurem o
apoio especializado dos técnicos em hospitais e
institui¢des para as ajudar no desenvolvimento da
crianga (Procura de ajuda/I nformac&o). Para que
a crianga tenha um desenvolvimento proéximo da
norma, as maes sentem que tém de estimular mais



e ser mais persistentes, para obter os mesmos
resultados se for com uma crianga normal. O desen-
volvimento destas criangas ¢ estimulado muito
precocemente de modo que a crianga possa evoluir
e atingir as diferentes etapas que qualquer crianga
passa (Estimular). Por vezes as miaes incentivam
e envolvem os outros filhos, na esperanga que os
irméos acabem por ser um meio de ajuda para a
crianga, pois para além de serem promotores ou
formas de ajuda no seu desenvolvimento, possam
ajuda-las a educar e a lidar com a crianga, tanto
no momento actual, como no futuro (irm&os como
meio de ajuda). Acontece por vezes os pais compa-
rarem a crianga com casos mais graves, para valorizar
a situacdo e a crianga, de modo a criar esperanca
no sentido de continuar a lutar e investir no desen-
volvimento (Comparages favoraveis). As mies
podem-se sentir mais tranquilas quando por compa-
ragdo com os pares se apercebem que dentro da
mesma problematica existem criangas menos desen-
volvidas (Comparagao com pares). Apesar de terem
consciéncia que a crianga vai ser mais lenta a atingir
as diferentes etapas do seu desenvolvimento, as
maes precisam muitas vezes de se confrontar e menta-
lizar para o atraso da crianga, de modo a ndo ficarem
preocupadas ou tristes com a deficiéncia desta (Menta-
lizag8o face ao atraso). As maes tendem a minimizar
a situacdo da Trissomia 21, como forma de lidar
e aprender a lidar com a deficiéncia da crianga.
Por vezes as maes minimizam as dificuldades
sentidas ao nivel do desenvolvimento, alegando
que em comparacdo com casos de criangas mais
graves, a crianca ndo apresenta grandes cuidados
ou preocupagdes e fazem-no como uma estratégia
para ndo se perturbarem, de modo a terem esperanga.
Se ndo minimizarem, sentem que perdem a esperanca,
e a esperanga € necessaria para ser mobilizadora,
sendo ndo ha investimento (Minimizacdo da Stuagdo).
O conhecimento de casos e exemplos positivos em
relacdo a Trissomia 21, ddo confianga e esperancga
as mdes que a crianga venha a ser no futuro, um
desses casos (Exemplos positivos). Para que a crianga
atinja os mesmos objectivos que as criangas normais,
as maes podem-se preocupar por investir mais na
sua formagdo e educagdo (Investir).

Outra das preocupacdes sentidas pelas maes
consiste no futuro. A incerteza em relagdo ao futuro
da crianga, traduz-se numa grande preocupagio,
para os pais, pois nao t€ém ideia do que este possa
reservar a crianca (Incerteza emrelacdo ao futuro).
Uma crianga tipicamente desenvolvida, a partida

conseguira ser autbnoma; no entanto, para uma
crianga com Trissomia 21 o grau de incerteza ¢
maior, podendo vir a conseguir sé-lo ou ndo, o
que acaba por ser uma fonte de preocupacao para
os pais, quando estes ja ndo puderem estar presentes
na vida da crianga (Autonomia/l ndependéncia).
O conseguir vir a ser auto-suficiente e a ndo depender
dos irmaos, consiste num objectivo dos pais (Sobre-
carregar osirmaos). E a medida que a crianga vai
crescendo que as diferengas com as outras criancas
se fazem sentir, por isso as preocupacdes em
termos de futuro prendem-se em relacdo a sua
integracdo na sociedade nomeadamente na escola, e
mais tarde com o mercado de trabalho (Integracéo).
A consciencializagdo da deficiéncia da crianga
confere uma certa ideia aos pais que esta ndo ira
fazer determinadas coisas que fazem parte da vida
de um adulto normal, nomeadamente ter uma vida
sexual, assim outra fonte de preocupagdo de alguns
pais, consiste no saber lidar com a sexualidade da
crianga (Sexualidade). A incerteza se a crianga
vai conseguir encontrar o seu caminho, ao nivel da
realizacdo pessoal e profissional, constitui uma
das grandes preocupagdes de alguns pais cujo
objectivo consiste que, a sua crianga se sinta e seja
feliz, qualquer que seja a fungdo que venha a desem-
penhar na sociedade (Ser feliz).

A preocupagio face ao futuro vai depender e variar
de acordo com uma série de factores nomeada-
mente; o constatar de mudangas ¢ evolugdo na
sociedade, que comparativamente com algumas
décadas atras se encontra mais aberta a aceitar as
diferencas e saber lidar com elas, o que permite
que os pais ndo fiquem tdo angustiados com o futuro
da crian¢a (Evolucgdo da sociedade); a severidade
da deficiéncia, pois conforme a sua gravidade vai
comprometer o desenvolvimento, independéncia
e integracdo da crianca o que significa uma maior
fonte de stress para os pais (Severidade da deficiéncia);
outros filhos, pois os irmaos para além de ajudar
a promover o seu desenvolvimento, a cuidar e educar
no presente, podem no futuro ser uma fonte de
seguranga para os pais, no sentido de os apoiar (Outros
filhos). O apoio sentido pelas maes em relagdo a
familia também vai influenciar a preocupagdo com
o futuro. Quando existe apoio familiar, a preocu-
pacdo sentida € menor, as maes sentem que tém
quem possa acompanhar, cuidar e estimular a crianga
na sua auséncia (Apoio da familia).

As estratégias usadas pelas maes para lidar com a
preocupagdo que sentem em relagdo ao futuro,
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consistem num aprender a viver, num aprender a
aceitar, lidar e viver com a deficiéncia da crianca,
viver o presente sem tentar prever e antecipar o
futuro, pois todo o desenvolvimento de uma crianga
com Trissomia 21 ¢ feito a base de muitas dividas,
incertezas, avangos e recuos, a valorizar a crianga €
com isso saber retirar o melhor das situagdes pelas
quais passam e aprender a ser feliz com a nova
realidade presente nas suas vidas (Aprender a viver).
O pensar e tentar prever constantemente o futuro,
pode trazer muita ansiedade e angustia aos pais.
Uma estratégia que os pais vao aprendendo com
o tempo ¢é o ndo antecipar e fazer grandes projectos
e planos para o futuro. Aprendem que néo vale a
pena sofrer por antecipagdo e preocuparem-se
com o que vai acontecer no futuro, mas sim com
o que podem fazer com o imediato, com o presente.
Viver o dia a dia da melhor forma possivel, ou seja
um dia de cada vez torna-se numa forma de confronto
encontrada pelos pais para lidar com a situagéo e
seguir em frente (Miver o dia-a-dia). Algumas mées
tentam explicar aos outros filhos, de acordo com a
sua idade, qual a deficiéncia do irmao e o que a
originou, explicam o que deve ser feito com a
crianga em termos de desenvolvimento, de modo
a ensina-los a lidar com a deficiéncia do irmdo. Os
pais preparam os irmaos no sentido a que estes
fiquem sensibilizados para a diferenca de modo
a que possam proteger a crianga, € para a eventua-
lidade de terem de a ajudar no futuro (Preparar
0s restantes irmaos). Para que a crianga no futuro
seja o mais autéonoma e independente possivel,
0s pais procuram no presente promover a sua
autonomia. Incentivam a crianga a fazer as mesmas
actividades que os irmdos, a fazer actividades sem
a ajuda dos pais, como o vestir, calgar, a tratar da
sua higiene pessoal, ou mesmo ajuda-la a tomar
decisdes sozinha. Tendo em conta as limita¢Ges da
crianga, os pais procuram incentiva-la a ndo desistir
a primeira tentativa frustrada de fazer qualquer
actividade, ensinando-a a perceber que com mais
insisténcia serdo capazes de fazer as mesmas coisas
que os irmdos ou outras criangas. O tornar a crianga
0 mais autonomo possivel, podera ser uma via
facilitadora no futuro, de modo a que caso e quando
0s pais ja ndo poderem estar presentes, a crianca
saiba se desenrascar sozinha e ndo venha a ser um
peso na vida dos irmdos (Promover a autonomia).
Para os pais € no presente que se constrdi o futuro,
por isso preocupam-se em assegurar as necessi-
dades futuras da crianga, procurando investir na
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educacdo e desenvolvimento, abrindo contas e pro-
curando seguros. Tudo o que for possivel e estiver
ao alcance dos pais ¢é feito, para garantir que a
crianga tenha as condi¢oes adequadas a ter um bom
futuro (Construir o futuro).

Diversos factores podem influenciar a preo-
cupacao das mées face a discriminagao. O receio
da discriminagdo pode ser sentida logo apds a
confirmag¢do do diagnostico, quando as maes tém
que revelar a deficiéncia a familia e amigos. A
preocupagdo consiste no medo que a crianga nao
seja aceite no seio da familia e que venha a ser tratada
de forma diferente, e por isso seja discriminada
(N&o aceitacdo da familia). A discriminagéo é sentida
na maneira como a sociedade encara a diferenca.
O problema encontra-se na sociedade que ndo esta
preparada para aceitar pessoas diferentes e por
esse motivo acaba por discrimind-las. S2o os olhares,
0s comentarios ¢ atitudes discriminatorias em relagao
a deficiéncia, que faz com que esta seja um problema
(Preparacéo da sociedade). Se a sociedade se tornar
mais aberta e sensivel as questdes da Trissomia 21,
perceberdo que sdo pessoas, € como tal t€ém o seu
valor que ndo devera ser retirado ou catalogado. As
pessoas tendem a utilizar terminologias depreciativas
para falarem das criangas com Trissomia 21, como
mongoloide, atrasados mentais ou coitadinhos,
apesar de os pais terem consciéncia da diferenga da
crianga, ndo aceitam esta estigmatizacdo, pois sao
formas de discriminagdo (Estigmatizar). Uma das
preocupagdes que os pais t€m, diz respeito a possi-
bilidade de terem dificuldades em arranjar escola
para a crianga (Dificuldade em arranjar escola).
A fase da adolescéncia ¢ uma fase do desenvolvimento
da crianga que preocupa as maes, no sentido de
ser uma fase em que os outros, ja ndo sendo criangas,
gostam de brincar e realgar as diferencas, e assim a
crianga possa ser alvo de gozo e discriminagdo
(Paresrealcam as diferengas). Quando o grau de
deficiéncia da crianga a permite perceber a sua reali-
dade e compreender que ¢ diferente, o seu sofrimento
€ maior, pois no futuro ira perceber essa diferenga,
quando questionar as suas limitagdes, a sua fisio-
nomia, ou quando se aperceber dos olhares e atitudes
discriminatdrias por parte dos outros. A consta-
tacdo que o filho poderd um dia mais tarde sofrer
por ser diferente ¢ uma fonte de angustia e preo-
cupacao para os pais, pois apesar de saberem que
¢ complicado para eles a deficiéncia, ¢ a crianca
que ird sofrer mais (Autoconsciéncia da doenca/
Discriminacao).



As mies desenvolvem certos comportamentos
e estratégias para lidar com a sua preocupagdo face
a discriminago. O proporcionar uma mesma educagio
a todos os filhos, ndo fazendo diferencas, pode ser
uma forma encontrada pelos pais para lidar com
a deficiéncia, normalizando-a ¢ minimizando-a
ou uma forma de a negar (Igualizar a educaco).
Os pais tendem de certa forma a normalizar a maneira
como lidam, falam e educam a crianga, procurando
fazer o mesmo que fariam caso tivessem uma crianca
que nao tivesse deficiéncia. Apesar de terem cons-
ciéncia das limitagdes da crianca, os pais apenas
exigem com mais limites, de resto consideram que
o seu modo de agir ¢ igual para todos os filhos,
sempre no sentido da normalidade (Normalizar).
O ajudar a crianca a lidar e aceitar a sua deficiéncia,
aprendendo a gostar de si € uma forma que alguns
pais encontram para tentar normalizar a situagdo
e para prepara-la no futuro contra os atitudes discri-
minatorias. Certos pais procuram valorizar a crianga
e as suas caracteristicas de modo a que ela aprenda
a gostar de si mesma, e que ndo tenha complexos
por aquilo que é. Podem-no fazer através de elogios
constantes, incentiva-la a arranjar-se através de
roupas e acessorios que os pais compram ou a olhar
para o espelho de modo a que a crianga se veja como
uma pessoa bonita (Promover a auto-estima). Para
minimizar ¢ relativizar a situa¢do de ter uma crianca
com Trissomia 21, as maes tém tendéncia a valorizar
o facto de ter uma crianca deficiente e tudo o que
lhe esté inerente. Algumas maes podem referir no
sentido de valorizar a situa¢do, que se sentem muito
felizes com a crianga, que se pudessem voltar atras,
nada mudariam em relacdo a esta, que tem sido a
melhor experiéncia que tiveram na vida, que o
nascimento da crianca foi uma dadiva de Deus ou
mesmo que adquiriram uma nova dimensao quanto
ao significado e valor da vida, conferindo-lhes matu-
ridade, crescimento interior € uma sensibilidade
para valorizar o que é importante (Valorizar a
situacdo). Podem também valorizar a crianga e
as suas caracteristicas positivas, nomeadamente
o ser alegre, afectuoso, sociavel e inteligente como
forma de esperanga que esta venha a conseguir
uma boa integracdo na sociedade e que seja aceite
por esta. Esta valorizagdo dos pais tem como objectivo,
uma tentativa por parte destes para mostrar e provar
a si proprios, e aos outros, que a crianga apesar
da sua deficiéncia tem capacidades, que ndo tém
que ser propriamente inferiores as criangas normais,
quer a nivel de integragdo, evolucao e desenvol-

vimento (Valorizar a crianga/Valorizar as caracte-
risticas positivas). Nesse sentido procuram sensibilizar
e informar as pessoas sobre a Trissomia 21, de modo
a alterar as ideias pré-concebidas em relagdo a estas
criangas, na tentativa de contribuir para uma sociedade
melhor e mais evoluida, capaz de aceitar as dife-
rencas. No sentido de tentar mudar as mentalidades,
0s pais procuram preparar os irmaos de modo a
que estes fiquem sensibilizados para a diferenga
e sensibilizem os colegas e amigos, e que estes
possam proteger a crianga, de situagdes ao qual a
crianga possa estar a ser alvo de gozo e discrimi-
nac¢do e aprendam a acarinha-la e aceita-la tal como
¢ (Sensibilizar). Por vezes existe nestas maes um
confronto permanente com a situagao de terem uma
crianga com Trissomia 21, que as leva muitas vezes
a minimizar, normalizar, relativizar ¢ deste modo
a alterar os seus esquemas de valores de modo a
conseguirem lidar com a situagdo. Acontece por
vezes 0s pais, ao lidar com a crianga esquecerem-se
que tem Trissomia 21, que sdo diferentes, lidando
como se uma crianga normal se tratasse. A dificul-
dade em confrontarem-se com a situagao da Tris-
somia 21 leva alguns pais, a negarem a deficiéncia
da crianga (Negagdo da Situacdo) e a uma necessidade
de relativizar permanente.

A severidade da doenca, autoconsciéncia da
doenga/discriminacao, fisionomia/estigma da doenca,
e as crencas na evolugdo da sociedade, parecem
fazer variar a preocupagdo que os pais tém em
relagdo a discrimina¢do. Quanto mais severa for
a doenca maior € a preocupagdo dos pais no que
diz respeito a sua capacidade de serem autonomos,
de se integrarem e por isso serem aceites pela
sociedade, podendo vir a sofrer mais discriminagao
(Severidade da doenca). O facto da crianga apresentar
um grau de deficiéncia que lhe permite ter percepgao
do que a rodeia e da realidade, por um lado gratifica
0s pais, por outro deixa-os preocupados por saberem
que no futuro € mais fécil para a crianga se aperceber
da sua deficiéncia, de questionar as suas limitagdes,
e de se aperceber das atitudes discriminatorias
dos outros (Autoconsciéncia da doenga/Discri-
minagdo). Para os pais a crianga apresentar poucos
estigmas da doenga € muito importante, pois permite
camuflar as diferencas, fazendo-os sentir que tém
uma crianga normal perante os outros, apesar de
ndo o ser. O facto de as criangas apresentarem os
tragos caracteristicos da Trissomia 21 pouco acentuados,
¢ uma forma de esperanga para os pais, que esta
ndo venha a sofrer discriminacdo por parte da
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sociedade. Se por outro lado a crianga tiver muitos
tragos acentuados, a preocupacao sera maior (FiS0O-
nomia/Estigma da doenca). Se as crengas dos pais
se desenvolverem no sentido de uma evolugdo
da sociedade, cada vez mais aberta a diferenca,
capaz de aceitar e integrar estas criangas, a sua
preocupagio pode ser menor (Crencas na evolucao
da sociedade).

DISCUSSAO

O objectivo deste estudo consistiu na construgdo
de um modelo tedrico acerca do comportamento
parental de maes de criangas portadoras de Tris-
somia 21. O modelo foi construido com a ajuda
da participagdo das maes, que relataram a sua
experiéncia de ser mies, 0 que sentiram, como
viveram e o que passaram desde o nascimento da
crianga, até ao momento presente. Este estudo
permitiu identificar o quanto sdo importantes e
significativas as estratégias utilizadas pelas maes
para lidar com a deficiéncia dos seus filhos, a
Trissomia 21, que visam diminuir a sua ansiedade e
angustia, minimizando tudo de negativo que esta
inerente a deficiéncia e valorizando tudo de
positivo.

Identificaram-se trés preocupagdes fundamentais:
a preocupacdo face ao desenvolvimento, face ao
futuro e face a discriminagao, sendo esta a principal
preocupagio revelada no discurso das maes. Assim
como as criangas tipicamente desenvolvidas ndo
sdo todas iguais, 0 mesmo acontece com uma crianga
com Trissomia 21. Apesar de apresentarem tragos
comuns, como a fisionomia, défices cognitivos
ou mesmo motores, cada uma tem a sua indivi-
dualidade, personalidade, ritmo que de certa forma
vai influenciar o seu desenvolvimento e aprendizagem,
assim como influencia a relagdo que os pais vao
ter com estas criangas. As preocupagdes em termos
de desenvolvimento, estdo muitas vezes relacionadas
com o facto dos pais desconhecerem qual sera a
evolucdo e até onde podera chegar o desenvolvi-
mento da crianga, o que se traduz essencialmente
na preocupagdo com a estimula¢do, empenhando-se
em estimular precocemente de forma a promover
o melhor desenvolvimento possivel, procurando
investir mais na formacao e educacao da crianga.

A preocupacdo com o futuro prende-se pelo facto
deste ser imprevisivel, ser uma incognita, se ja o
€ com as pessoas sem deficiéncia, com uma crianga

com Trissomia 21 o grau de incerteza ¢ muito maior.
Esta preocupagdo centra-se sobretudo na integragao
da crianga, seja na escola, no mundo do trabalho
ou na sociedade em geral. A familia tem uma crucial
importancia face a preocupacdo em relagio ao futuro,
tendo-se constatado que as maes com suporte familiar
se sentem menos inseguras do que aquelas que ndo
o tém. A existéncia de outros filhos pode no futuro
ser uma fonte de seguranga para os pais no sentido
de os apoiar na promogao e desenvolvimento da
crianga com Trissomia 21.

A discriminag@o encetra, as trés principais preo-
cupacgdes dos pais. Preocupam-se com a discrimi-
nagdo essencialmente porque temem o futuro da
crianga e receiam que a sociedade as va discriminar
e ndo as aceite. O receio da discriminagédo € sentido
pelos pais logo apds a confirmagdo do diagnostico,
ainda na maternidade por temerem a rejei¢do da
familia. Neste sentido os pais procuram sensibilizar
as pessoas, de modo a alterar as ideias pré-concebidas
em relac@o a estas criangas, numa tentativa de mudar
as mentalidades. As questdes como a dificuldade
em arranjar escola, a adolescéncia ou mesma a
autoconsciéncia da doenca/discriminagao sio os
aspectos igualmente importantes dos quais os pais
se preocupam.

Face a estas trés preocupagoes os pais adoptam
varias estratégias de modo a saber lidar com elas.
Da analise realizada, alguns dados revelam-se
congruentes com os da literatura existente. Sabendo
da importancia da estimulagdo no desenvolvimento
da crianga, constatou-se que os pais procuram desde
muito cedo estimula-la adequadamente e promover
a sua autonomia, tal como referiu Lemétayer (2002),
em que segundo este autor os pais procuram insistir
de forma directiva na sua estimulagdo, para que
esta possa desenvolver-se o mais rapidamente possivel
com vista a sua autonomizagao. No sentido de constatar
esperangosamente que as dificuldades da crianca
sdo passiveis de serem ultrapassadas, os pais t€m
tendéncia a fazerem comparagoes favoraveis com
outras criangas, COm pares ou mesmo a minimizar a
situac@o de ter uma crianga com Trissomia 21. Face
a uma realidade a qual os pais ndo esperavam — o
nascimento de uma crian¢a com Trissomia 21, os
pais tém que sofrer um reajustamento em relagéo
as suas expectativas, desejos e fantasias e aprender
a viver, assim como os dados encontrados, Klauber
(1998) refere que ultrapassado o impacto emocional,
os pais desenvolvem estratégias de reajustamento
que lhes permitam reaprender a viver, abandonando
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as suas necessidades individuais e centrando-se
absolutamente na crianga. Mediante as incertezas
e duvidas em relacdo ao desenvolvimento e futuro
da crianga, os pais aprendem a ndo fazer grandes
projectos e a antecipar o futuro, tentando preocupar-se
apenas com o presente e viver o dia a dia. Pueschel
(1993), afirma que os pais sentem que os sentimentos
como a tristeza nunca desaparecem por completo,
no entanto dizem que o nascimento de uma crianga
com Trissomia 21 lhes trouxe algo de positivo, pois
deu-lhes uma nova dimensdo quanto ao sentido
da vida e uma maior sensibilidade, o que vai ao
encontro dos dados encontrados no discurso das
maes no sentido dos pais terem tendéncia a valorizar
o facto de ter uma crianga deficiente e tudo o que lhe
esta inerente. O normalizar e igualizar a educagio
da crianga sdo outras estratégias utilizadas pelos
pais. Estas preocupacdes: desenvolvimento, futuro
e discriminagdo estdo interligadas e relacionadas.
Os pais preocupam-se com a discriminagao, porque
se preocupam com o desenvolvimento e o futuro.

Os estudos anteriormente desenvolvidos sobre
a Trissomia 21 tém-se debrugado sobre a reac¢do e
a adaptag@o parental e familiar e a interacgdo mae-
-bebé, no sentido de encontrar semelhangas e diferengas
da sua comparagdo com criangas tipicamente desen-
volvidas, existindo pouca informagéo sobre o compor-
tamento parental e a vivéncia das mées face a esta
tematica.

A importancia deste estudo prende-se com um
enquadramento de varias questdes relacionadas
com a Trissomia 21, abordando as estratégias com
as quais os pais adoptam, assim como os factores
que vao fazer variar as preocupacdes sentidas por
estes face a deficiéncia, estabelecendo-se relagdes
entre as diferentes preocupagdes e as diferentes
estratégias. Este estudo permitiu acrescentar novos
dados (nomeadamente outras estratégias adaptadas
pelos pais, assim como os factores e condi¢des
que levam a variabilidade das preocupacdes face
a deficiéncia) e reforcar ideias sobre o impacto da
Trissomia 21 no comportamento parental. A realizagdo
deste estudo foi muito importante, no sentido em
que permitiu constatar o quanto ¢ importante para
estas maes encontrarem espago onde possam expressar
os seus medos, receios, alegrias e tristezas, sendo
fundamental todo o apoio psicoldgico que possam
receber, para as ajudar a lidar e aceitar a deficiéncia.
Com a excepgao de alguns estudos citados, poucas
investigacdes tém sido feitas no que diz respeito
a aspectos de diferengas individuais no campo da
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parentalidade. Seria pertinente para estudos futuros
examinar como e porqué os pais das criangas com
e sem deficiéncia diferem uns dos outros, assim
como uma comparacdo entre as diferencgas e seme-
lhancas da parentalidade de criangas com Trissomia 21,
em relac@o a outras deficiéncias ou patologias. Poucos
estudos se fizeram sobre as familias com criangas
mais velhas e assim como adultos com Trissomia 21.
De acordo com a metodologia Grounded Theory,
seria importante entrevistar maes de criangas mais
velhas no sentido de perceber como encaram a
sexualidade dos filhos, ou perceber como se processa
a fase da adolescéncia da crianga, ¢ as suas vivéncias
nesta fase.

Finalmente, sera importante realcar que nos estudos
qualitativos, como € o caso do presente estudo, os
resultados das analises sdo Unicos para a investi-
gacdo a que se dirigem — participantes e contexto
de estudo.
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RESUMO

O objectivo deste estudo consistiu na construgdo de
uma teoria sobre o comportamento parental em maes
de criangas com Trissomia 21. Os participantes foram
dezoito maes de criangas com Trissomia 21, cujos filhos
tinham idades compreendidas entre os dois e os nove
anos. Foram utilizadas entrevistas semi-estruturadas,
analisadas de acordo com o método Grounded Theory.
Encontram-se nestas mées trés preocupagdes fundamentais:
o desenvolvimento, o futuro e a discriminag@o que os seus

filhos sofrem ou podem vir a sofrer da parte da sociedade.
Para lidar com estas preocupacdes os pais desenvolvem
estratégias, nomeadamente: estimular, fazer comparagdes
favoraveis, minimizar a situacdo, aprender a viver, viver
o dia-a-dia, preparar os restantes irmaos, construir o futuro,
promover a autonomia e a auto-estima da crianga, norma-
lizar, igualizar a educag@o, valorizar a situagdo e valorizar
a crianga e as suas caracteristicas positivas.

Palawras-chave: Crianga, mae, comportamento parental,
Trissomia 21, Grounded Theory.

ABSTRACT

The objective of this study consisted in building a
theory about parental behaviour in mothers of Down’s
Syndrome childs. The subjects were eighteen mothers
with Down’s Syndrome childs aged between two and
nine years old. This interviews were semi-structured
and analysed according Grounded Theory Method. In
those mothers it can’t be found three majors concerns:
development, future and discrimination felted or to be
felt by their sons as a part of the society period. Dealing
with these concerns requires parents to develop strategies
like: learn to live, seize the day, positive discrimination,
minimize the situation, preparing the rest of the brothers,
building self confidence and self-esteem of the child,
value the child and his positive characteristics.

Key words: Child, mother, parent behaviour, Down
Syndrome, Grounded Theory.
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Par ticipacao comunitaria e satisfacéo com
os cuidados de saude primarios

1. INTRODUCAO

Neste estudo exploratorio pretendeu-se investigar
se existe relag@o entre o processo de participagdo
comunitaria no desenvolvimento dos cuidados de
saude primarios e a satisfagdo dos utentes em relacdo
a qualidade dos cuidados. A participagdo comu-
nitaria no desenvolvimento de cuidados de satde
corresponde a criacdo de oportunidades que permitam
a todos os membros da comunidade e a sociedade
em geral, contribuir activamente, influenciar os
processos de desenvolvimento e partilhar equita-
tivamente os beneficios desse desenvolvimento. E
componente fundamental das intervengdes em saude
e dimensdo importante das estratégias de desen-
volvimento das politicas de satide. Considera-se
que os utentes devem participar igualitariamente
com os prestadores de cuidados, em todas as inicia-
tivas que visem a humanizacdo dos servigos ¢ a
melhoria da qualidade em satide (Teixeira & Trindade,
2003).

Torna-se entdo necessario focar na importancia
que tem o estudo da satisfacdo dos utentes em relagdo
a qualidade dos servigos, uma vez que esta deve
ser avaliada pelos utentes e ndo pelos prestadores
dos cuidados de satude. A percepgdo do cidaddo
que utiliza os cuidados de saude primarios ¢ vital
para a melhoria continua da qualidade em saude.

Os cuidados de salde primarios sdo elemento-
-chave de um sistema de saude. Estdo na linha da

(*) Licenciatura em Desenvolvimento Comunitario
e Saude Mental, ISPA, Lisboa.

LILIANA LOBO (*)

frente, constituindo-se como os cuidados de primeiro
contacto ao estarem acessiveis quando necessarios
e acompanhando global e longitudinalmente todo
o processo saude/doenga de uma vida e ndo apenas
os episodios de doenca. Dirigem-se para a promogao
da auto-responsabilizagdo e autonomia dos cidaddos
nas suas decisdes e ac¢des, coordenando, sempre
que necessario, as suas interac¢cdes com outras estru-
turas ou profissionais (Biscaia, Martins, Carreira,
Gongalves, Antunes & Ferrinho, 2006). No Servigo
Nacional de Satide (SNS) do nosso pais, os cuidados
de saude primarios sdo a fungdo primordial dos
Centros de Satde e das Unidades de Satide Familiar
(USFs).

A participacdo comunitéria é um aspecto funda-
mental na vida civica e da tradi¢do democratica.
O envolvimento dos cidaddos em diversas actividades
economicas e culturais reflecte as suas expectativas
e aspiragdes que surgem naturalmente na sociedade
humana, sendo este envolvimento considerado como
uma norma social da vida em comunidade (Bracht,
1991, cit. por Narciso, 2004). O conceito de partici-
pacdo enfatiza que deve ser dada voz as pessoas
nos processos de desenvolvimento e de tomada de
decisdo, no acesso aos recursos € ao conhecimento
proveniente desse processo de desenvolvimento
assim como acesso aos beneficios por ele alcangados
(Ornelas, 2003).

Envolvimento comunitario para a sadde significa
envolvimento activo das pessoas que vivem juntas,
de forma organizada e coesa, na planificagdo e imple-
mentagdo dos cuidados de saude primarios, usando
recursos locais, nacionais ou outros, sendo que
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no processo de envolvimento comunitario para a
satide os individuos assumem a responsabilidade,
tanto pela sua saude e bem-estar, como pelos da
comunidade. O conceito de envolvimento comu-
nitario destaca que ndo basta apenas contar com
a participagdo passiva da comunidade. E preciso
criar mecanismos que garantam o envolvimento
activo dos individuos, tornando-os responsaveis
pelas suas proprias decisdes e capazes de desenvolver
actividades conjuntas com os profissionais da satde
(Rice & Candeias, 1989). Este conceito surgiu como
resultado da preocupagdo para encorajar a parti-
cipagdo local em todos os aspectos do desenvolvi-
mento, incluindo o desenvolvimento da saude (Kahssay
& Oakley, 1999).

Segundo Teixeira e Trindade (2003, p. 195), “a
participagdo dos utentes ¢ que constitui a auténtica
mudanga cultural e organizacional”, pelo que é
“indispensavel que os utentes dos servigos de saude
participem na melhoria da qualidade em satde, o
que implica uma intervengdo activa e permanente’.
Os utentes querem ser ouvidos, querem participar,
fornecer sugestoes e interagir responsavelmente
com os servigos. Para que tal acontega, é necessario
que os servigos de saude centrem o processo de
qualidade nos utentes, procurando combinar as
respostas as suas necessidades com os sistemas
que apoiam a melhoria continua da qualidade dos
SErvigos.

A satisfacdo dos utentes refere-se a sua satisfagéo
relativamente a qualidade dos servigos de saude
prestados. Pode dizer-se que o utente esta satisfeito
quando a sua experiéncia actual de interac¢do com o
servigo superou as suas expectativas (Hespanhol,
2005). Segundo Fritzpatrick (1997), a satisfagdo
dos utentes em satde define-se como a avaliagdo
dos cuidados de saude recebidos, englobando as
reacgdes emocionais € cognitivas, ou seja, esta definicdo
salienta a ansiedade e incertezas ligadas a situagao
de doenga e do apoio emocional recebido. E impor-
tante ouvir os utentes, porque sdo normalmente
estes quem melhor conhece qual o resultado de saude
desejavel, fornecendo expectativas, vontades e
prioridades diferentes dos profissionais (Ferreira,
Luz, Valente, Raposo, Godinho, & Felicio, 2001).

Em Portugal, alguns dos motivos conhecidos
de insatisfac@o dos utentes face aos cuidados prestados
nos Centros de Saude sdo a falta de disponibilidade
de acesso ao seu médico de familia durante o fim-
-de-semana e nos periodos pré- e pos-laboral, a
insuficiéncia de visitas domiciliarias, a dificuldade
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de marcacdo de consulta e o exagerado tempo de
espera no dia da consulta (Lucas, 1996). Segundo
Biscaia et al. (2006), ao fazer-se uma sintese dos
varios estudos de satisfagdo do utente, pode-se dizer
que os cuidados de satide propriamente ditos sdo
avaliados de um modo positivo. No entanto, ha
insatisfacdo em relagdo a alguns aspectos da gestao
e organizacdo dos servigos, tais como, a disponi-
bilidade e acessibilidade, o atendimento por parte
dos funcionarios, a organizacdo dos servicos e o
tempo de espera. Os estudos de satisfagdo dos utentes
mostram que os Portugueses estio satisfeitos com o
seu médico de familia e insatisfeitos com a organi-
zagdo dos servigos de saude (Hespanhol, 2005).

2. OBJECTIVOS DO ESTUDO

Este estudo exploratorio, teve como objectivos:
conhecer o grau de participagdo comunitaria nos
cuidados de satde primarios e de satisfagdo dos
utentes com a prestagao desses cuidados de saude;
saber se existe relacdo entre a participagdo comu-
nitaria nos cuidados de satde primarios ¢ a satisfagdo
dos utentes e, ainda, investigar possiveis influéncias
de variaveis socio-demograficas na participagdo
comunitaria nos cuidados de satide primarios e na
satisfagcdo dos utentes.

3. METODOLOGIA

3.1. Participantes

Foi recolhida uma amostra de conveniéncia de
cinquenta utentes da Extensdo da Brandoa do Centro
de Saude da Venda Nova (Amadora), constituida
por trinta mulheres e vinte homens, com média
de idades de 45 anos, residentes nas freguesias da
Brandoa e Alfornelos, maioritariamente casados
ou vivendo em unido de facto e habilitados com
o 1.° ciclo do Ensino Basico.

3.2. Instrumento

O instrumento utilizado, com sete questdes de
caracterizacao socio-demografica e 22 questdes
relacionadas com o processo de participagdo comu-
nitaria nos cuidados de satude primarios e a satisfacdo
dos utentes, baseou-se em trés questionarios ja



existentes: “The Community Assets Qurvey” de Jakes
e Shannon (2002); “The impact of Non-leader
User Participation on Perceived System Success:
an Empirical Investigation” de Ji-Tsung Ben Wu
(2002) e do “EUROPEP — Questionario Interna-
cional de Avaliacdo da Satisfacdo dos Utentes com
0 seu Médico de Familia” (1999).

3.3. Procedimento

Ap6s autorizagdo da Direcg¢@o do Centro de Satude
realizou-se um pré-teste com a finalidade de saber
qual o tempo de aplicag@o do questionario e a sua
compreensibilidade, apds o que se procedeu a
recolha da amostra. A participagdo foi voluntaria,
ap0s ser obtido consentimento informado e garantida
a confidencialidade dos resultados. O tratamento
dos dados foi realizado com recurso ao SPSS, tendo
sido criadas diversas escalas consoante o nimero
de questdes colocadas em cada grupo, quer rela-
cionadas com os indicadores-chave EUROPEP
para a satisfagdo dos utentes (relagdo e comunicagio;
cuidados médicos; informacao e apoio; continuidade
e cooperagdo; organizagdo dos servigos), quer com
os indicadores de areas especificas da satisfagdo
(comportamento dos profissionais e condi¢gdes do
Centro de Saude e servigos).

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relagdo a participacdo comunitéaria nos
cuidados de salde, verificou-se que 36% dos utentes
inquiridos referiram participagdo comunitaria baixa,
48% média e apenas os restantes 16% referiam
participagdo comunitaria elevada. Uma analise mais
detalhada questdo a questdo, permitiu salientar
alguns aspectos que ajudam a compreender a par-
ticipagdo comunitaria maioritariamente meédia/baixa:
mais de dois tergos dos utentes inquiridos revelou
falta de informacgao acerca dos projectos ou activi-
dades relacionados com o Centro de Saude da sua
area, ndo costuma envolver-se nas actividades rela-
cionadas com os respectivos Centros de Saude,
afirmou nfo ter capacidade para modificar no
Centro de Saude da sua area, embora desejasse ser
mais activo, acreditando que a sua participagdo
poderia reflectir-se numa melhoria nos servigos.
Os utentes demonstraram ainda falta de confianca
nas suas proprias capacidades e, tém também a
percepcdo de ndo poderem participar e provocar

mudangas numa area fortemente dominada pelo
poder profissional.

No que se refere a satisfagdo dos utentes, veri-
ficou-se que, no que concerne ao grau de satisfagdo
global com a qualidade dos cuidados de saude, a
maioria dos utentes (68%) estava insatisfeita com o
desempenho do seu médico de familia e do seu Centro
de Saude no decurso do ultimo ano e, mais especi-
ficamente, 90% dos sujeitos estavam insatisfeitos
com a organizagdo dos servi¢os, 56% com o compor-
tamento dos profissionais, 56% com a dimensao
de relagdo/comunicacdo. Essa satisfacdo global
tem relagdo positiva significativa (p<0,05) com a idade
e negativa (p<0,01) com o nivel educacional: os
utentes mostram-se mais satisfeitos a medida que
aumenta a idade e os utentes mais satisfeitos sdo
os que menos habilitagdes literarias possuem, que
sdo precisamente os mais idosos. Encontrou-se
ainda relacdo entre satisfagdo global e actividade
profissional dos utentes (p<0,05): utentes que trabalham
sdo os que se mostram globalmente mais insatis-
feitos. Estes resultados sdo concordantes com os
de outros estudos, nomeadamente de Hall e Dornan
(1990, cit. por Fitzpatrick, 1997, p. 303), no qual
se verificou que a variavel de influéncia mais con-
sistente em relagdo a satisfacao ¢ a idade, com os
utentes mais idosos a demonstrar maior satisfacgéo.
Embora com importancia menor, outros estudos
mostraram também a influéncia do nivel educa-
cional (Ferreira, Raposo & Godinho, 2005).

Estudada a relacdo entre participagdo comunitaria
e a satisfacdo dos utentes, verificou-se que existe
correlacdo negativa significativa entre participacao
comunitaria e satisfacdo dos utentes, especifica-
mente nas dimensdes de relagdo/comunicagdo e
organizacao dos servigos. Quer dizer que quanto
mais elevado € o grau de participagdo comunitaria
dos utentes menos satisfeitos estdo com as dimensdes
de relacdo e comunicag¢do com o seu médico de
familia e com a organizagdo dos servicos do seu
Centro de Satde ao longo do tltimo ano. Ao contrario
do que ¢ sistematicamente referido noutros estudos,
na amostra estudada a insatisfacdo dos utentes
refere-se ndo s6 a organizagdo dos servigos mas
também ao proprio médico de familia.

Com as limitagdes inerentes a este estudo explo-
ratorio, os resultados que foram obtidos permitem
concluir em relagdo aos utentes estudados que:

- A participagdo comunitaria nos cuidados de
saude primarios da maioria dos utentes €, gene-
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ricamente, média/baixa. Embora exista desejo
de participar e de contribuir para mudangas
que pudessem vir a reflectir-se na qualidade
do servigo que ¢ prestado, 0S utentes mostram
ndo saber como poderiam envolver-se mais
activamente e revelam impoténcia face ao
poder dos profissionais

- Mais de dois tercos dos utentes evidenciou
insatisfacdo global em relaggo a prestagéo dos
cuidados de saude primarios e, mais especi-
ficamente, em relagdo as dimensdes de relagéo/
comunicacdo, comportamento dos profissionais
e organizacgao dos servicos

- A satisfacdo global com os cuidados de satide
primarios tem relagdo positiva com a idade
dos utentes e negativa com o nivel educacional,
mas os utentes profissionalmente activos
sdo os que se mostram mais insatisfeitos

- Os utentes que mais participam sdo os que se
encontram menos sati sfeitos com as dimensdes
de relacdo/comunicacgéo e organiza¢éo dos
SENViQos, provavelmente porque as suas expecta-
tivas sdo maiores, estdo mais expostos a dificul-
dades porque interagem mais com 0s servigos
e/ou ndo encontram melhorias significativas
em resultados das suas reclamagdes e inter-
vengoes.

Para que possa haver desenvolvimento da parti-
cipagdo comunitaria nos cuidados de satide primarios
parece fundamental que exista uma estrutura orga-
nizacional adequada e disponivel para a manifes-
tagdo dos interesses da comunidade e que, além disto,
os utentes se sintam comprometidos e possuam
conhecimentos sobre os assuntos em que devem
estar envolvidos. Para que possa aumentar a satis-
facdo dos utentes € necessario que a mudanga orga-
nizacional comece a ser olhada de baixo para cima
(bottom up), promovendo o empower ment, pois s6
assim havera melhoria na qualidade dos cuidados.
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RESUMO

Neste artigo sdo apresentados, brevemente, os resultados
de um estudo exploratdrio realizado com cinquenta utentes
da Extensdo da Brandoa do Centro de Saude da Venda
Nova (Amadora) com a finalidade de investigar a relacéo
entre participacdo comunitaria no desenvolvimento dos
cuidados de saude primarios e a satisfacdo dos utentes
em relacdo a qualidade dos cuidados. Os resultados eviden-
ciam a importancia de fomentar uma mudanca organi-
zacional nos Centros de Satde que centre o processo
da qualidade nos utentes, para que estes sejam envolvidos
e participem activamente no desenvolvimento dos cuidados
de satide primarios.

Palavras-chave: Participa¢do comunitaria, satisfagdo,
cuidados de saude primarios.



ABSTRACT

The objective of this exploratory study with fifteen
subjects at Extensdo da Brandoa/Centro de Satde da
Venda Nova is about community participation rela-
tionship with patient’s satisfaction with quality care.

The results shows the necessity of a organizational change
in Centros de Saude for an active patient’s collabora-
tion in health primary care.

Key words: Community participation, patient satis-
faction, health primary care.

371



