Arquivos Médicos

ARTIGO ORIGINAL

DOS HOSPITAIS E DA FACULDADE DE CIENCIAS
MEDICAS DA SANTA CASA DE SAO PAULO

Arg Med Hosp Fac Cienc Med Santa Casa Sao Paulo
2016:61:111-6

O atendimento no “Programa Acompanhante de Saude da
Pessoa com Deficiéncia” — percepc¢ao dos familiares

The assistance given to the accompanying person of patients with intellectual disability
program —relatives “‘perceptions

Elizabete Coutinho Brunetti!, Maria do Carmo Querido Avelar?

Resumo

Objetivo: Conhecer a percepgio do responsdvel pela “Pessoa
com Deficiéncia” (PCD) intelectual atendido no “Programa
Acompanhante de Satide da Pessoa com Deficiéncia”(APD).
Meétodo: Elegeu-se a abordagem qualitativa com orienta-
cdo metodolégica baseada em Minayo e Bardin utilizando
como referencial teérico o Processo Interpessoal da Teoria
de Hildegard Peplau, nas fases: orientagdo, identificagdo,
exploragdo e solucio. Resultados: Foram incluidos dez
participantes responsdveis pela PCD intelectual, estando
esta populagdo definida pela saturagio das respostas. Como
responsdvel pela pessoa com deficiéncia intelectual se destaca
a mulher e idosa. Percebeu-se no discurso do responsivel a
preocupagio com o preconceito, a segregagdo e a cultura de
exclusdo. Emergiram em suas inquietacdes a atengdo com
as outras PCDs colocando a necessidade da ampliagio do
Programa APD como solugdo para aqueles que estejam sem
acompanhamento. Conclusdo: Neste contexto percebeu-se
que o Programa APD, ampliou as possibilidades, resolu-
coes e conquistas para PCD intelectual e seus familiares.
Considera-se um desafio o caminhar para construgio de uma
sociedade inclusiva, que fomente a cidadania e o fortaleci-
mento de agdes que promovam a equidade no atendimento
ao ser humano.

Descritores: Deficiéncia intelectual, Reabilitacio, Atengio
a saide, Familia, Percepgdo, Equidade
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Abstract

Objective: Get to know the perception of the one
who's responsible for the person with intellectual
disability that is assisted by the accompanying person
of patients with intellectual disability program. Me-
thod: We have chosen the qualitative approach with
a methodological orientation based on Minayo and
Bardin using Hildegard Peplau’s Interpersonal Rela-
tions Theory as reference in the phases: orientation,
identification, exploration and solution. Results: We
have included ten participants who are responsible for
people with intellectual disability, being that popula-
tion defined for the theoretical saturation of answers.
We can observe that elderly women are responsible for
people with intellectual disability in most cases. We
can notice in their speech their concern about preju-
dice, segregation, and social exclusion culture. They
have also revealed their concern about others who
are responsible for people with intellectual disability,
highlighting the necessity of the increase of the accom-
panying person of patients with intellectual disability
program as a solution to those who are without an
accompanying person. Conclusion: In this context,
we have observed that the accompanying person of
patients with intellectual disability program has incre-
ased the possibilities, solutions and achievements for
people with intellectual disability and their families.
We consider a challenge the way to the construction
of an inclusive society that promotes citizenship and
the strengthening of actions that can promote equality
regarding human being’s assistance.

Keywords: Intellectual Disability, Rehabilitation, Health
care (Public Health), Family, Perception, Equity

Introducao
A Convencao dos Direitos Humanos esclarece

que todos, sem discriminacdo, devem ser assistidos;
na area da satude os Estados sdo responsaveis por
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tomadas de decisdes que favorecam a inclusado e
acolhimento da Pessoa com Deficiéncia (PCD) nos
servigos da rede ®.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) em 2010 revelou que 45,6 milhoes de brasileiros
apresentavam algum tipo de deficiéncia, aproximada-
mente 23,09% da populacio e neste universo 2.611.536
de pessoas eram diagnosticadas com deficiéncia
Intelectual®.

A deficiéncia intelectual é compreendida como
“uma deficiéncia caracterizada por limitagoes significativas
no funcionamento intelectual e no comportamento adap-
tativo, que abrange muitas habilidades sociais e priticas
cotidianas; esta deficiéncia se origina antes da idade de 18
anos”?

As PCDs enfrentam maiores dificuldades na
participacao social que a populagao geral; enfrentam
maiores desafios no acesso a sauide, a educacéo e
menor participagdo no mercado de trabalho. Esses
desafios conduzem a piores perspectivas de satde,
niveis baixos de escolaridade e taxa de pobreza mais
elevada. O conhecimento sobre a deficiéncia e o
comportamento atitudinal influenciam o processo de
inclusdo nos equipamentos de satide, escola, lazer,
vida social e outros @

Em 2010 a Secretaria Municipal de Satide em par-
ceria com a Associa¢do Satde da Familia implantou
20 equipes do Programa Acompanhante de Satde da
Pessoa com Deficiéncia (APD) no municipio de Sao
Paulo. O Programa APD visa assistir a PCD intelectual
em situagdo de fragilidade e vulnerabilidade social ¢V.

Os objetivos nos atendimentos sao favorecer a
inclusao, evitar abrigamento ou internagao, incentivar
autonomia e independéncia, proporcionar suporte
familiar, prevenir agravos, desenvolver potencialida-
des e realizar articulagdes para ampliar a participagao
social da pessoa com deficiéncia intelectual 19,

O Programa APD utiliza como norteador de suas
agoes a Politica Nacional de Humanizagao (PNH) do
Sistema Unico de Satide (SUS) considerado um marco
na satide, com a perspectiva de ampliar o grau de
co-responsabilizagdo dos diferentes atores que cons-
tituem a rede de cuidados. O cuidado com a satde
requer mudanga na cultura da atenc¢do aos usudrios e
da gestao dos processos. A PNH coloca como atengao
a saude, o vinculo com o usudrio, com o intuito de
garantir os direitos do usudrio e familia®1>1%,

Neste estudo propds-se conhecer o significado do
Programa APD, pela vivéncia e percepc¢ao da familia,
expressando o significado deste processo em relagdo
a realidade e a importancia do seu atendimento.

Objetivo

Conhecer a percepcao do responsavel pela PCD
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intelectual atendido no “Programa Acompanhante de
Sadde da Pessoa com Deficiéncia”.

Método

Estudo descritivo com abordagem qualitativa, en-
volvendo o responsavel pela PCD intelectual assistido
no Programa APD. O nimero de participantes foi de-
terminado pelo processo de saturagao das informagoes
representadas pela repetitividade do contetdido das
respostas, referindo-se ao objeto de estudo®®'” Os
dados foram coletados na Unidade Bésica de Satde
e no domicilio do responsavel pela PCD intelectual.
Para participar do estudo fez-se o contato por telefone
e o convite. Ap6s a aceitacdo foram marcados o dia,
horario e local para a entrevista. Na data programada
foi lido e explicado o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE). Apds a assinatura foi realizada
a entrevista. Estabeleceu-se como critério de inclusao
estar sendo acompanhado pelo Programa APD sema-
nalmente com no minimo trés meses de atendimento.
O instrumento compds-se de duas partes, sendo a
primeira sobre as caracteristicas sécio-demograficas
e a segunda incluiu uma entrevista gravada com o
responsavel pela PCD intelectual, tendo como ques-
tao norteadora: “Conte-me como vocé vé o programa
APD”. Os discursos foram gravados e posteriormente
foram transcritos e organizados em Unidade de Regis-
tro, estabelecendo-se os Ntcleos de Compreensao'*1”.

Os “Nrticleos de Compreensao” expressaram dife-
rentes percepgdes segundo ideias pré concebidas; com
conceitos variados de adaptagdes a vida e das reagdes
aos conflitos; dos fatores em torno dos problemas que
o0s sujeitos compartilharam de forma mutua e coope-
rativa na busca de solugdes.

O Enfermeiro na sua pratica exerce influéncia do
seu desenvolvimento pessoal e profissional, assu-
mindo diferentes papéis durante as varias fases de
relacionamento interpessoal, evoluindo para possiveis
solugdes. Assim decidiu-se estabelecer uma compreen-
sao dos papéis a serem desenvolvidos e dos fatores re-
lacionados as dificuldades encontradas, na tentativa de
compartilhar, de forma cooperativa, em um processo
de trabalho de amadurecimento conjunto. Com isso o
material estudado foi identificado e analisado em fases
sequenciais que emergiram numa vertente tedrica de
base para a sua analise. Como técnica de solugdo de
problemas, subsidio para o processo de atendimento
das necessidades dos pacientes, entendeu-se que cada
fase do Processo corresponderia a uma das abordagens
que integra o Referencial Teérico segundo a Teoria de
Hildegard Peplau®™, e que seu conceito viabilizaria a
realizagdo sequencial do processo interativo com os
sujeitos da pesquisa. Os conceitos apresentados na fase
de orientacao, identificagao, exploracao e solugao do
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referencial tedrico de Hildegard Peplau® foram ana-
lisados através da avaliagdo do discurso dos sujeitos
da pesquisa.

O estudo foi aprovado pelo o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Irmandade da Santa Casa de Miseri-
coérdia de Sao Paulo, conforme Parecer N° 673.339; en-
caminhado ao CEP da Secretaria Municipal de Satide
de Sao Paulo, aprovado conforme Parecer N° 691.349.

Resultados

Neste estudo foram incluidos dez participantes
responsaveis pela PCD intelectual, estando esta po-
pulacdo definida pela saturagdo das respostas 117,

Sobre a primeira parte do estudo as caracteristicas
socio-demograficas dos participantes encontram-se
explicitadas na Tabela 1.

Nesta Tabela 1 observa-se que os participantes
constituem, na sua maioria, uma populagao de mu-
lheres (9-90%) e idosas (7-70%). Ha prevaléncia para
o Ensino Fundamental Incompleto (6- 60%). Como
responsavel pela PCD intelectual se destaca a mulher,
visto que predomina ainda em nossa sociedade os
cuidados sob sua responsabilidade. A mulher tem
a funcdo de cuidar dos filhos, da familia, apesar do
cenario mundial estar aparentemente em processo
de mudangas™”

Em relacdo a segunda parte, para a organizacao e
analise do material seguiu-se os passos propostos por
Minayo e Bardin*'”) estabelecendo as “Unidades de
Registro”, seguindo-se a fase classificatoria, ou seja, a
determinagao dos “Ntcleos de Compreensao”, suma-
rizados nas “Categorias”: Orientagdo, Identificacao,
Exploracao e Solugao

A Categoria “Orientagao” estruturou-se a partir

Tabela 1

Caracteristicas dos participantes do estudo segundo
varidveis, em niimeros, porcentagens e total. Sao Paulo,

2014
N=10
Varidveis N %

Sexo

Feminino 9 90

Masculino 10
Faixa etdria

40 - 50 anos 2 20

51 - 60 anos 10

61 - 70 anos 7 70
Escolaridade

Ensino Fundamental Incompleto 6 60

Ensino Fundamental Completo 1 10

Ensino Médio Incompleto 1 10

Ensino Superior Incompleto 1 10

Ensino Superior Completo 1 10
Relacao/Responsavel

Mae 8 80

Pai 10

Irma 1 10
Total 10 100%

da necessidade manifestada de um trabalho conjunto
entre usudrio e profissional, no qual foram levantadas,
identificadas e reconhecidas as dificuldades e proble-
mas do usudrio.

Na categoria “Identificacdo” emergiram as per-

Quadro 1

Unidade de Registro

Nao tinhamos ajuda; iam internar meu filho no hospital
psiquidtrico; parecia bichinho do mato; eu e nem as
pessoas nao sabiam lidar com ele.

Categoria Orientacao

Niicleo de Compreensio Categoria

Consciéncia do problema Orientacao

Quadro 2

Categoria Identificacao

Unidade de Registro

Niicleo de Compreensiio Categoria

Eu ndo acreditava mais; vivia em conflitos familiares; Conflitos de Sentimentos Identificagao
parei de visitar meus parentes.

O APD vem em casa; isso facilita muito a vida da Visao da realidade familiar Identificacao
gente; eles trabalham com o nosso dia a dia; ajuda a nos

organizar no dia a dia.

Meu filho ndo tinha acompanhamento; estd na escola; Articulacdo com equipamentos Identificacao

faz até passeios; grupo de danga.
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cepgOes e expectativas do usudrio e profissional, esta-
belecendo um vinculo de participacado, corroborando
para os desdobramentos de articulagdes no territdrio.

Pela analise detectou-se na Categoria Exploracao
as situagdes nas quais o usuadrio refere, de forma objeti-
va, o seu fortalecimento quanto a apropria¢ao de como
agir, percebe-se que através do didlogo desdobram
decisdes ou sao repensadas de forma compartilhada.

Na categoria Solugdo foram estabelecidos os ni-
veis de relacionamento voltados a maturidade dos
agentes na questdo da dependéncia do processo de
relacdo usudrio/profissional, demonstrando autono-
mia e independéncia dos PCDs, alcangadas com a sua
integracdo no Programa APD, ultrapassando o nivel
pessoal para o grupal/social.

Discussao

A Convengédo dos Direitos da Pessoa com Defi-
ciéncia W em seus principios gerais traz a deficiéncia
como parte integrante da humanidade e o respeito as
particularidades da pessoa. E necessario estar atento
a pessoa, suas demandas e sofrimento anterior a
qualquer diagnostico; ver o ser humano no contexto
de seus direitos, dificuldades, sentimentos, desejos,
frustragoes, dilemas, utopias e tudo que permeia suas
necessidades. Trabalhar com a individualidade e par-
ticularidade é o desafio para os profissionais, familia e
sociedade. Esta otica favorece a inser¢dao das pessoas
nos espagos, na satide, na escola, no trabalho e em

todos os equipamentos importantes e imprescindiveis;
possibilitando desconstruir a cultura da segregacao e
exclusao4120),

O SUS em seus principios e diretrizes prioriza o
atendimento com integralidade, ou seja, acesso em
todos os niveis, exigindo atengao sobre as diferentes
necessidades do ser humano®). No entanto temos
como desafio o paradigma histdrico da deficiéncia que
gerou a naturalidade de ndo aceitar o diferente “2'22.

Na analise dos resultados, em rela¢do a catego-
ria “Orienta¢do”, na percepgao do responsavel pelo
usudrio do APD foi verificada a necessidade de ser
acolhido, direcionado e assistido pelo Programa. Neste
momento o responsavel coloca seus anseios, suas per-
cepgoes e as problemaéticas vivenciadas nos cuidados
com a PCD intelectual. No discurso do responsavel fica
explicito sentimentos complexos ou desconhecimento
sobre a deficiéncia intelectual. Quando o responsavel
toma consciéncia e busca ajuda para direcionar suas
agdes nota-se uma tomada de iniciativa que permeia
todo o processo no atendimento da PCD no Programa
APD(ll, 12,15)‘

A categoria Identificagdo explicita falas e discursos
que encerram conflitos e dividas do responsavel pela
PCD intelectual como: “Pensei que ele nao aprendia”,
“Eu tinha medo”. Percebe-se nestes discursos que
com os atendimentos no Programa APD foi possivel
pactuar o vinculo e estabelecer um espago para a
familia colocar suas angustias, frustragdes e perspec-
tivas™141522)_ Nota-se que para os participantes, o

Categoria Exploracao

Unidade de Registro Niicleo de Compreensio Categoria
Fui ao dentista; psiquiatra; passou a primeira vez no ginecologista; Servigos de Satide Exploragao
acompanhou em consulta.
Estd aprendendo informatica; encaminharam para musica e Interesses do usuario e Exploragao
desenho; levava meu filho para lugares diferentes. familia
Orientou-me sobrea deficiéncia; ensinou-me a estimular meu filho;  Decisao Compartilhada Exploracao
me fez pensar e ver as coisas diferentes.

Quadro 4
Categoria Solugao

Unidade de Registro Niicleo de Compreensio Categoria
Nossa... agora ele sabe andar de 6nibus; vai ao mercado; decide as Autonomia e Solugao
coisas; escolhe o que vai vestir; estd trabalhando; ele vai sozinho; Independéncia
melhorou na organizacdo; cuida do cabelo; coloca a roupa; mais
independente.
Precisa ter mais equipes; tem maes desesperadas precisando de Ampliagdo do APD Solugao
auxilio; por que nao ter em outros estados? Eu vejo o programa
APD como grande ajuda.
O APD é necessario para as pessoas; o APD foi tudo para nds; o Apoio aos familiares Solugao

APD faz a diferenga; uma luz no fim do tdnel.
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Programa APD funciona como um articulador e apoio.
Com o Programa APD a familia inicia a utiliza¢do
de espagos na comunidade, escolas, atendimento
na saude e outros. Neste processo ocorre a ruptura
do consolidado lugar onde culturalmente se coloca
a PCD intelectual e evidencia o processo de cidada-
nia e a exploragdo de interesses. Gradativamente é
modificada a atitude da familia/usudrio através do
vinculo, da escuta, do acompanhamento semanal e
todos desdobramentos dos atendimentos no Programa
APD(11,14,15, 25) .

Na Categoria de Exploragdo percebe-se a am-
pliagdo e busca dos interesses e as alternativas para
resolugao do problema colocado pela familia e usudrio.
Nos discursos fica evidente a existéncia do problema,
o reconhecimento dos recursos disponiveis e a tomada
de decisdo compartilhada. Assim o trabalho faz sen-
tido para a familia e neste direcionamento todos sao
favorecidos com o desenvolvimento do aprendizado
e o empoderamento do usuario/responsavel @11215:20),

Quanto a categoria Solugdo inicia-se o processo
de confrontacdo com o que era e o agora, que grada-
tivamente amplia os ideais e desejos. Neste momento
o responsavel /usudrio percebe que é possivel vencer
a barreira que o paralisava. No decorrer do discurso
percebe-se na Categoria Solugdo, a expressao do res-
ponsavel quando coloca com certa admiracdo que “...
Agora ele sabe andar de 6nibus” ou “Hoje ele decide
as coisas”, testemunhando o quanto o usudrio foi
conquistando sua autonomia e independéncia, sendo
este o0 objetivo do Programa APD" ). Nota-se que
nos desdobramentos dos atendimentos os problemas
geram atitudes positivas que trazem alternativas de
solucdo, ampliando a visdo deste processo, gerando
amadurecimento dos envolvidos e favorecendo a
resiliéncia dos mesmos 314152629,

Quando o participante comunica a conquista do
emprego, nos remete ao processo histérico de segrega-
¢do, incapacidade e a atual pluralidade de acdes que
fomenta a insercao da PCD no mercado de trabalho.
No entanto, uma pesquisa realizada por Violante e
Leite(2011)* coloca que ainda no Brasil, as empresas
estao em processo de mudanga no quesito da inclusao.

Acredita-se que a resolutividade da maioria dos
problemas enfrentados quanto a inclusao social da PCD
no mercado de trabalho deva passar por mudangas
além das politicas publicas. A inclusdo transcende o
espaco, as leis de cotas e outros; confronta-se com as
atitudes pessoais, sociais e comportamentais da socie-
dade(9,11,22,24,25,27-29).

Devido as atitudes da sociedade, o preconceito e a
cultura de exclusao percebe-se no discurso do familiar
a preocupacao com outras PCD, colocando a necessi-
dade da ampliagdo do Programa APD como solugéo
para aqueles que estejam sem acompanhamento e se
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beneficiariam do programa. Os familiares colocam
que as resolugdes ocorreram através da orientagao
familiar, o fortalecimento da autonomia e indepen-
déncia, da articulacdo na rede e agdes conforme
seus interesses. Estas a¢des sdo os pilares, o foco do
programa APD nascido em 2010, direcionado a PCD
intelectual 121521-2226),

Neste contexto percebeu-se que agdes no dmbito
da cidade de Sao Paulo, como a criagdo do Programa
APD ampliou as possibilidades, a resolugao e con-
quistas para a PCD intelectual e os seus familiares.
Considera-se um desafio o caminhar para construgao
de uma sociedade inclusiva e disponivel ao processo
de transicdo e o fortalecimento de a¢des que promo-
vam equidade no atendimento do ser humano e suas
particularidades ™.

Conclusao

O presente estudo possibilitou conhecer a percep-
¢ao do responsavel pela PCD atendido no “Programa
Acompanhante de Satide da Pessoa com Deficiéncia”,
que emergiu por meio das categorias: Orientacdo —
consciéncia do problema; Identificagao — conflitos de
sentimentos, visao da realidade familiar; Exploracao
—servigos de satde, interesse do usuério e familia, de-
cisao compartilhada; Solu¢ao —autonomia e indepen-
déncia, ampliagao do programa e apoio aos familiares.

Percebeu-se que os responsaveis no inicio do aten-
dimento no Programa APD demonstravam o cansaco,
a tristeza, o sofrimento e a complexidade de lidar com
0s preconceitos e a ndo aceitagdo. No tocante aos des-
dobramentos das a¢des pactuadas e na metodologia do
trabalho, respeitando a individualidade e a demanda
dos usuarios, observou-se que expressavam os senti-
mentos de descobertas, alegrias, desafios e a conquista
pela inclusdo no territdrio, inser¢do em cursos de
interesse; pelo alcance da cidadania e o processo de
reconhecimento de ser visto e respeitado como parte
integrante da sociedade.

O Programa APD é conhecido pelos responsaveis
da PCD como um direcionador, um espago seguro
onde é permitido e fomentado colocar os medos, frus-
tragdes, ideais e sonhos. Como resultados as pessoas
com deficiéncia intelectual e a familia (responsaveis)
percebem o Programa APD como um articulador na
rede, que fortalece a sua autonomia e independéncia.

Acredito que o programa APD funcione como
ferramenta integradora entre usuario e familia, arti-
culando e construindo uma rede de cuidados.

Seu processo de busca pelos interesses, os questio-
namentos e reflexdes, que transcendem as barreiras ati-
tudinais, envolvendo-se na luta pelo direito de serem
vistas como pessoas com dificuldades, potencialidades
e possibilidades como qualquer ser humano.
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