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Abstract The scope of this study is to describe
the experiences of mothers of children with in-
tellectual disabilities who have been treated in a
specialized institution in Feira de Santana, State
of Bahia, during their therapeutic itineraries. The
study adopted a qualitative approach and was
conducted by means of semi-structured inter-
views. The results revealed that the discovery that
their child has an intellectual disability is accepted
by their mothers with emotions of shock, denial,
anger, negotiation, depression and subsequent ac-
ceptance. The difficulties in therapeutic itineraries
begin after the moment the child is diagnosed as
having an intellectual disability, due to the lack of
experience of health professionals in communicat-
ing the fact, which leads the mothers to search for
other health services. Despite access to healthcare
being one of the principles of the Unified Health
System (SUS), therapeutic itineraries are fraught
with difficulties at a geographical, economic and
functional level. Intellectual disability is a health
issue demanding constant care, and its impacts
have repercussions in the family dynamics, identi-
ties and roles, requiring comprehensive attention
to the children and their caretakers, especially in
the type of support such that they may maintain
their protective roles.

Key words Intellectual disability, Family, Access
to healthcare services

Resumo O objeto deste estudo sao as experién-
cias vividas por maes de criangas com deficiéncia
intelectual. O objetivo é descrever as experiéncias
vividas por maes de criangas acompanhadas em
uma instituigdo especializada de Feira de Santana
(BA) nos seus itinerdrios terapéuticos. O estudo de
abordagem qualitativa foi realizado por meio de
entrevista semiestruturada. Os resultados eviden-
ciaram que a descoberta de que o filho tem uma
deficiéncia intelectual é experienciada pelas maes
com sentimentos de choque e negagdo, raiva, bar-
ganha, depressao e aceitagdo. As dificuldades nos
itinerdrios terapéuticos tém inicio jd no momento
em que a crianga obtém o diagndstico da deficién-
cia intelectual, pelo despreparo dos profissionais de
satide para comunicd-lo, fato que impele as maes
a buscarem outros servigos de satide. Ainda que o
acesso a satide seja um dos principios do Sistema
Unico de Satide, os itinerdrios sdo permeados por
obstdculos, nas dimensdes geogrdfica, econdmica e
funcional. A deficiéncia intelectual é um problema
de satide que demanda cuidados constantes, cujo
impacto repercute nas dindmicas, identidades e
papéis familiares, requerendo a oferta de atengao
integral as criangas e aos seus cuidadores, sobretu-
do na forma de apoio, para que possam sustentar
o seu papel protetivo.

Palavras-chave Deficiéncia intelectual, Familia,
Acesso aos servigos de satide
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Introdugao

As experiéncias vividas por mées de criangas com
deficiéncia intelectual constituem o objeto deste
estudo, levando a uma indagacdo sobre o que é
a experiéncia. Uma brevissima incursao pela eti-
mologia da palavra mostra que experiéncia vem
do latim experiri e tem como significados provar,
experimentar algo. A busca pelo entendimen-
to do que é a experiéncia, encontra inspira¢ao
em Benjamin', que concebe a experiéncia como
aquilo que nos toca, atravessa e marca, as vezes,
de modo indelével. E o que nos acontece como
experiéncia privada, individual (erlebnisse) for-
mada pela memdria, tornada comunicdvel pela
narrativa, constituindo-se, entdo, como experi-
éncia comum (erfarhung); como a experiéncia
vivida por uma mae ao cuidar de um filho com
deficiéncia intelectual.

Parte-se do pressuposto de que o processo de
escuta de experiéncias vividas pelos individuos,
por meio de suas narrativas faz ecoar aspectos
que as tornam comuns, evidenciando sua dimen-
sdo coletiva (erfarhung), por vezes. Assim, parece
ser muito apropriada a ideia de que as narrativas
das mées transmitem a experiéncia de seus cor-
pos na busca incessante por atencdo a satde para
seus filhos com deficiéncia intelectual, tragando
itinerdrios terapéuticos drduos e dificeis.

Deficiéncia intelectual refere-se a um quadro
psicopatolégico relacionado, especificamente, as
fungdes cognitivas afetando a vida da crianga em
vérias dimensoes. E caracterizada por defasagens e
alteragdes nas estruturas mentais para o conheci-
mento, além de limitagdes significativas tanto no
funcionamento intelectual quanto no comporta-
mento adaptativo expresso em habilidades con-
ceituais, sociais e praticas, e se origina principal-
mente antes dos 18 anos de idade. As causas mais
comuns para a deficiéncia intelectual sdo os fato-
res de ordem genética, as complicagdes durante o
periodo da gestagdo, parto ou pds-natais®’.

Este estudo adota o conceito de deficiéncia
intelectual proposto pela Associagdo Americana
de Retardo Mental (AAMR), referida como:

[...] limitagdes substanciais no funcionamento
atual do individuo, caracterizado por um funcio-
namento intelectual significativamente abaixo da
média, existindo concomitantemente com relativa
limitagdo associada a duas ou mais dreas de con-
duta adaptativa indicadas a seguir: comunicagdo,
cuidados pessoais, vida no lar, habilidades sociais,
desempenho na comunidade, independéncia na lo-
comogdao, satide e seguranga, habilidades académi-
cas funcionais, lazer e trabalho*.

Ap6s a Declaragao de Montreal sobre Defici-
éncia Intelectual, aprovada em 2004 pela Orga-
niza¢do Mundial de Satide (OMS), em conjunto
com a Organizagdo Pan-Americana da Sadde
(OPAS), o termo “deficiéncia intelectual” passou
a ser utilizado no lugar de “deficiéncia mental”.
Atualmente, hd uma tendéncia de se adotar o ter-
mo “deficiéncia intelectual” em diversos paises
do mundo, incluindo o Brasil®.

O Brasil criou a Politica Nacional de Satide da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, em 2008, com o
proposito de reabilitar a pessoa com deficiéncia
na sua capacidade funcional e no seu desempe-
nho humano, de modo a contribuir para a sua
inclusdo plena em todas as esferas de vida social,
além de proteger a sua satde e prevenir agravos
que determinem o aparecimento de deficiéncias.
O alcance desse propo6sito torna imprescindivel
a criagdo de ambientes favordveis a satde das
pessoas com deficiéncia e a adogao de hébitos e
estilos de vida saudaveis, tanto por parte dessas
pessoas quanto daquelas com as quais convivem®.

De acordo com tal politica, a pessoa com de-
ficiéncia é um cidaddo com necessidade de aten-
¢do a saude especifica da sua propria condigao,
que pode ser acometido por doencas e agravos
comuns aos demais, requerendo, portanto, as-
sisténcia de outros tipos de servicos®. A familia,
entdo, procura garantir uma assisténcia integral,
que vé além da especialidade.

Pesquisas realizadas com maes de criangas
com deficiéncia intelectual, suas principais cuida-
doras, as quais vivenciam uma realidade distante
do que preconiza a Politica Nacional de Satide da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, evidenciam os
enormes obstdculos que enfrentam na busca de
atenc¢do a saude de seus filhos, percorrendo itine-
rarios terapéuticos drduos e dificeis”®.

A promogao da acessibilidade e inclusao so-
cial demanda dos servicos de satide e de educa-
¢do que disponham de acesso fisico e adaptagdes
ambientais adequadas a pessoa com deficiéncia,
além de profissionais capacitados para atendé-la.

Estudo enfoca o percurso terapéutico de
maes com filhos com deficiéncia, cujas narrativas
evidenciam a insatisfacio com os resultados ob-
tidos na busca por aten¢do a saude deles, princi-
palmente com relagdo as dificuldades iniciais de
acesso a terapéuticas e servigos, e aos atendimen-
tos inadequados aos quais eles foram subme-
tidos’. As mdes tecem criticas quanto a falta de
habilidade dos profissionais de saide, percebida
nos encontros estabelecidos com estes e, ainda,
sinalizam que inexiste atendimento por uma
equipe multidisciplinar, imprescindivel, tendo



em vista o desenvolvimento das potencialidades
da pessoa com deficiéncia intelectual.

As narrativas das maes sobre suas experién-
cias s30 importantes para conhecer o tratamento
dispensado as criangas com deficiéncia intelectu-
al, sobretudo porque, culturalmente, tem cabido
as mulheres o cuidado dos filhos, em particular
dos que apresentam adoecimento ou deficiéncia.
Nesse sentido, torna-se relevante investigar os iti-
nerarios percorridos por maes de criangas com
deficiéncia intelectual & procura de atendimento,
com enfoque nas experiéncias vivenciadas por
elas. Estudo com pais de recém-nascidos com
deficiéncia intelectual revelou que os seus itine-
rarios terapéuticos na busca por um atendimento
de satde digno, humano e sensivel constitui uma
verdadeira via crucis®. O estudo da temdtica apre-
senta uma dimensao ética importante relaciona-
da ao papel que cabe a cada servigo responsével
pela prestacao de cuidados tanto a crianca com
deficiéncia intelectual como a sua familia, bem
como aos agentes que ai atuam.

Enfatiza-se que estudos sobre os itinerarios
percorridos pelas familias visando a atengdo a
saude da crianga contribuem para identificar as
dificuldades enfrentadas por essas ao realizarem
0s seus percursos em busca de ateng¢do e por em
evidéncia as barreiras funcionais que impedem a
atengdo a crianga em servicos de aten¢do prima-
ria’. Oferecem ainda subsidios, quando se trata
de fomentar a qualificagdo da atengdo a saude e o
cuidar da crianga.

Assume-se, neste artigo, uma concepgao de
itinerdrio terapéutico como um conjunto de
planos, estratégias e projetos voltados para um
objeto preconcebido: o tratamento da aflicdo.
Diante da situacdo de enfermidade, os individuos
tendem a iniciar a trajetéria em busca de resolu-
¢Oes para seu problema, tragando, dessa forma,
o itinerdrio terapéutico'’. Aproxima-se ainda do
conceito de uma sucessio de acontecimentos e
tomada de decisdes diante de uma situa¢do de
enfermidade, que acabam por construir uma tra-
jetoria'l.

Nesse sentido, definiu-se como objeto de in-
vestigagdo as experiéncias vividas por maes de
criangas com deficiéncia intelectual acompanha-
das em uma instituicdo especializada em uma
cidade de grande porte, Feira de Santana (BA),
em seus itinerdrios terapéuticos. Investigar o ca-
minho percorrido por essas maes em busca de
atencdo a saude de seus filhos é relevante, dian-
te da dificuldade de acesso a uma assisténcia de
qualidade, uma vez que uma politica que orien-
tasse as agoes do setor satde voltadas a esse seg-

mento populacional somente ocorreu em 2008,
tardiamente®.

Diante dessas reflexdes, este estudo propds-se
a responder a seguinte questao norteadora: Quais
as experiéncias vividas por maes de criangas com
deficiéncia intelectual nos itinerdrios terapéuticos
percorridos em busca de atencdo a satide de seus
filhos? O objetivo foi descrever as experiéncias
vividas por maes de criangas com deficiéncia in-
telectual nos itinerdrios terapéuticos delineados.

Metodologia

A pesquisa é do tipo exploratério, na abordagem
qualitativa, uma vez que intentou estudar um fe-
ndémeno e entender o seu significado individual e
coletivo, que consiste nas experiéncias das maes
nos itinerdrios percorridos visando a busca de
assisténcia para seus filhos, bem como os senti-
mentos e emogdes vividos nesse processo.

A pesquisa foi realizada em 2012, apds apro-
vacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa com Se-
res Humanos, respeitando as recomendagoes da
Resolucao n°e 466/12 do Conselho Nacional de
Sadde'.

O campo empirico do estudo foi uma insti-
tuicao filantrépica, civil, voltada a satde e edu-
cagdo de pessoas com deficiéncia intelectual, a
qual oferece uma abordagem multiprofissional,
que abrange o acompanhamento das familias e a
oferta de servicos ambulatoriais, como avaliacdo
diagndstica, neuropediatria, psicologia, psicope-
dagogia, assisténcia social, terapia ocupacional,
fisioterapia, fonoaudiologia, eletroencefalogra-
ma e mapeamento cerebral.

As maes das criangas com deficiéncia inte-
lectual foram convidadas a participar do estudo.
Nesse momento, foram informadas sobre o tema
e os objetivos, além de ter sido realizada a leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
explicitando os riscos e beneficios, a participacdo
voluntdria, assegurando-as quanto a confiden-
cialidade e ao anonimato.

Participaram do estudo dez maes de criangas
com deficiéncia intelectual que atenderam aos
seguintes critérios de inclusao: ser mae de crian-
¢a acompanhada pela institui¢ao; estar acompa-
nhando a crian¢a desde o momento do diagnoés-
tico da deficiéncia.

Para este estudo foram utilizados dados pri-
marios, coletados por meio de entrevista semies-
truturada, norteada por um roteiro contendo
perguntas referentes aos dados sociodemografi-
cos e as experiéncias e sentimentos de maes de
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criancas com deficiéncia intelectual na trajetéria
de adoecimento de seus filhos. Os dados obtidos
foram gravados e transcritos, realizando-se o re-
gistro fidedigno dos relatos.

A transformacgio dos dados coletados em seu
estado bruto em resultados de pesquisa envolve
procedimentos para sistematizar, categorizar e
tornar possivel sua andlise. Utilizou-se a técnica
de andlise de contetdo, correspondendo a trés
fases: pré-andlise, na qual realizou-se as leituras
iniciais, que permitiram chegar a uma primeira
impressao do corpus, seguida de sua organizacao,
passando-se a defini¢ao das unidades de registro,
unidades de contexto e categoria empirica; ana-
lise ou exploracdo do material, que consistiu em
leituras sucessivas do corpus, a fim de realizar sua
codificagdo, por meio da agrega¢do em unidades
que permitiram a descri¢do das caracteristicas
pertinentes do contetdo; tratamento dos resul-
tados, na qual buscou-se uma compreensiao do
contetdo subjacente, mediante inferéncia e in-
terpretagao®.

O processo de andlise e interpretagdo dos da-
dos possibilitou a elaboragao da categoria empi-
rica Itinerdrios terapéuticos de maes de criancas
com deficiéncia intelectual: descoberta, senti-
mentos e dificuldades.

Resultados e discussao

As maes participantes do estudo tinham idade
entre 23 e 53 anos. Trés declararam-se negras,
trés consideraram-se brancas e quatro pardas.
Eram procedentes de Feira de Santana (BA) e
de outras cidades circunvizinhas. Evidenciou-se
uma variagao no nivel de escolaridade: cinco re-
feriram ter concluido o ensino médio, uma o en-
sino médio incompleto e quatro o ensino funda-
mental incompleto. Quanto a ocupagao, todas as
maes informaram ser donas de casa; duas dentre
elas referiram ocupagdes como artesa e diarista.
Em relagao a religiao, seis delas declararam-se ca-
télicas, trés evangélicas e uma cristd. O ndmero
de filhos variou entre um e quatro.

A categoria apreendida traz elementos sobre
as experiéncias vividas pelas maes, seus senti-
mentos relativos a descoberta e ao convivio com
a deficiéncia do filho, as dificuldades encontradas
na trajetéria em busca de cuidados.

Itinerarios terapéuticos de maes de criancas
com deficiéncia intelectual: descoberta,
sentimentos e dificuldades

Os caminhos percorridos pelas maes de
criangas com deficiéncia intelectual na procura
por respostas as duvidas quanto ao diagndstico e
tratamento para o problema dos seus filhos cons-
tituem itinerdrios terapéuticos, evidenciando as
trajetdrias que percorreram em razao de suas cir-
cunstancias de vida.

A necessidade das maes de obter conheci-
mento sobre o estado de sadde dos filhos im-
pulsiona a sua procura pelos servigos de saide, a
qual é suscitada, muitas vezes, no nascimento da
crianga, uma vez que os pais experienciam o fato
de que o filho apresenta uma deficiéncia intelec-
tual com o sentimento de choque e negagao, rai-
va, barganha, depressao e aceitagao'!, momento
em que se veem apreensivos diante de uma situ-
acdo nova, inquietante e, por vezes, ameagadora,
entdo demandam informagdes sobre o estado de
seu filho, apresentando questionamentos e duvi-
das que, muitas vezes, ndo sdo respondidas.

Dessa forma, as dificuldades encontradas nos
itinerdrios terapéuticos tém inicio ja no momen-
to do diagnéstico da crianga com deficiéncia in-
telectual. Os relatos das maies revelam a inquie-
tagdo sentida ao perceberem alteracdes em seus
filhos, cujas respostas levaram um tempo muito
longo para serem obtidas: A partir de 6 meses eu
passei a perceber. Jd comecei a perceber que se ela
deitava, ela ndo sentava novamente sozinha. Co-
mecei percebendo, né? E foi uma neuro ld de Salva-
dor [quem diagnosticoul], que eu morei um tempo
em Salvador, entdo ela ja tinha 5 anos. (Carolina).

A oferta de assisténcia qualificada a crianga
com deficiéncia e sua familia é responsabilidade
dos servigos de satide, de modo que cabe aos pro-
fissionais fornecer orientagdes sobre as condigdes
da crianga com deficiéncia, assim como esclare-
cer quanto aos cuidados necessdrios com esta.
No entanto, estudo aponta que os pais recebem
poucas informagdes dos profissionais em rela-
¢Oes as suas davidas quanto a paralisia cerebral e
a sindrome de Down, o que dificulta a adesdo ao
tratamento dos filhos, interfere nas praticas edu-
cacionais e nas tomadas de decisdo". Informa-
¢des corretas e adequadas possibilitam a familia,
particularmente as maes, mais seguranga quanto
a compreensdo do estado do filho e permitem
objetividade na busca por cuidados e profissio-
nais especializados.

O diagnostico da deficiéncia intelectual de per
si é um processo minucioso, pois envolve a com-



preensdo de fatores genéticos, sociais e ambien-
tais. Por isso, deve ser feito por profissionais de
satde que integrem uma equipe multidisciplinar;
podendo ser realizado em consultérios, hospitais,
centros de reabilitacdo e clinicas especializadas
e por equipes interdisciplinares de institui¢oes
educacionais'®. Esse diagnéstico consiste em um
processo demorado, por vezes, ja que a deficién-
cia intelectual resulta em limitacdes substanciais
no funcionamento do individuo, e essas podem
nao aparecer durante o periodo neonatal, como
no relato de Carolina, que descobriu a deficiéncia
intelectual quando a filha tinha 5 anos. Tal pro-
cesso pode ser dificultado pelo ndo conhecimen-
to da familia sobre quais institui¢oes de satde
oferecem tratamento a crianca com deficiéncia
intelectual e quais profissionais sdo indicados
para o acompanhamento.

Processo minucioso e, por vezes, demasiada-
mente alongado, o diagnéstico sofre interferéncia
de varios outros fatores, como a citada falta de
informacdo por parte da familia. Aspecto, muitas
vezes agravado pelo ndo fornecimento de infor-
magdes por parte dos profissionais de satde du-
rante as consultas da crianga, bem como a oferta
de informag6es superficiais e em uma atmosfera
fechada ao didlogo, que impele as maes a busca-
rem outros profissionais, para sanar duvidas e
minorar suas angustias e ansiedades'’.

A falta de esclarecimentos e orientagdes sobre
o estado de saude do filho pelos profissionais na
instituicdo em que este nasceu foi relatada por
todas as maes entrevistadas. No quarto nenhum
pediatra falou comigo nada. Nenhum pediatra fa-
lou comigo em momento algum |...] Eu fui embora
sem um pediatra ir conversar comigo, dizer assim
‘6 mae, sua filha tem uma suspeita; vou passar uma
requisi¢do para vocé fazer o exame), nada. (Nata-
lia). Evidencia-se que a inexisténcia de informa-
¢oes, orientacdes e possiveis encaminhamentos
faz com que a familia permaneca em meios as
dudvidas quanto a real condigdo de saide do filho,
e insegura por ndo saber a quem recorrer.

Na comunica¢do do diagndstico, cabe ao
profissional de sadde dialogar com a familia de
forma segura, oferecendo-se a escuta das duvidas
e informando sobre o impacto que a deficién-
cia intelectual acarretara na vida da crianca e da
familia. Desse modo, a experiéncia vivida pelos
pais como ameagadora da integridade da crianga,
da familia ou sua prépria, pode representar um
importante momento de troca e de aprendiza-
gem para os participantes.

Nao se deve esperar que os pais, com pouca
ou nenhuma orientagdo, enfrentem de forma

stbita uma diversidade de sentimentos confusos
em relacdo ao filho. Trata-se de um momento de-
licado, pois a expectativa da familia é obter uma
resposta positiva em relagdo ao desenvolvimento
da crianca, que amenize o seu sofrimento e faci-
lite o processo de aceitagao. Assim, é possivel que
o profissional depare-se, muitas vezes, com a rai-
va que os pais sentem da situacdo, deles mesmos
e, frequentemente, do portador de mds noticias
Dessa maneira, é fundamental que o profissional
conheca e considere os processos psicolégicos en-
volvidos nas reagdes dos pais'®, sendo capaz de
estabelecer uma relacdo de parceria com a familia
da crianga com deficiéncia, com o propésito de
tornd-los mais aptos para cuidar de seus filhos'.

Para algumas familias, a confirmagio de que
a crianga tem deficiéncia intelectual apresenta-
se como um transtorno psicolégico importante,
torna-se uma fonte poderosa de constantes con-
flitos, repercutindo nos pais, nos demais mem-
bros do grupo familiar e, também, de forma sig-
nificativa, na propria crianga’. Essa descoberta é
permeada por sentimentos, como desespero, so-
frimento, tristeza, inconformismo, negagao, en-
tre outros. Essa gravidez foi planejada. Eu sempre
pedi a Deus para ter uma filha. Ai, quando nasceu,
vi que era uma menina. Eu fiquei muito feliz, mas
ai, quando descobri que ela era Down, fiquei com
um sentimento muito pesado, porque achei que ela
ndo ia ser uma crianga normal, mas, mesmo assim,
fui pedindo for¢a a Deus para aceitar. (Gabriela).

Os cuidados prestados as criangas com defi-
ciéncia intelectual envolvem o 4mbito dos cuida-
dos pessoais e vida doméstica, ambos englobados
pelas atividades de vida didria. Tais cuidados sao
intensos, constantes, continuos e complexos, com
potencial para transformar-se em fonte gerado-
ra de estresse e opressao para os cuidadores®.
O reconhecimento de tal situagao refor¢a a im-
portancia da atengdo a familia, na perspectiva da
integralidade, porém, conforme relatam as maes,
o cuidado prestado pelos profissionais de satide
¢ direcionado apenas a crianca. A mim, eu nio
tenho, mas eu deveria ter, um apoio psicoldgico. Eu
preciso de um calmante, porque é dificil aguentar.
(Erica).

Na fala de Erica, evidencia-se que a falta de
espagos de atencdo e formas de apoio para lidar
com as demandas relacionadas ao adoecimento
do filho culminou na medicaliza¢ao de seu sofri-
mento psiquico. O entendimento de que a assis-
téncia a criancga requer a inclusdo dos familiares é
essencial para um atendimento humanizado, in-
tegral e eficaz, o qual compreende a¢des de apoio
psicoldgico e social, orientagdes para a realizacao
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das atividades de vida didria e agdes bdsicas de
reabilitacdo, além da oferta de suporte especia-
lizado em situagoes de internamento hospitalar
ou domiciliar’.

Agdes capazes de fortalecer os cuidadores e
suas redes de apoio social (informais e formais),
potencialmente, minimizariam o sofrimento e
o desgaste enfrentado pela familia, sobretudo as
maes na trajetoria percorrida em busca de cuida-
do e resolutividade para as necessidades de satide
dos seus filhos, ja que tais caminhos sdo perme-
ados por dificuldades que funcionam como bar-
reiras ao acesso, as quais obrigam-nas a fazer pas-
sagens reiteradas pelas diversas instituicoes.

Embora garantida em lei, a busca por aten-
¢d0 as pessoas com deficiéncia é permeada pelo
enfrentamento de muitos obstdculos, principal-
mente quanto ao acesso aos servicos especiali-
zados. Muitas vezes, o tratamento que a crianga
necessita nao é oferecido na cidade onde reside,
obrigando a familia a se deslocar para outra, o
que gera custos adicionais, como relata Gabriela:
Teve a dificuldade da fala. Entdo eu vim procurar
a fonoaudiéloga aqui em Feira de Santana, mas sé
encontrei particular. Foi mais dificil ainda, porque
ndo tinha o transporte certo para vir, teria que pa-
gar transporte, pagar a fono.

A falta de servigos especializados em algumas
cidades, por vezes, obriga as familias a mudarem
para localidades onde sdo oferecidos servicos
capazes de atender as necessidades das criangas.
Foi quando eu pedi licenga do trabalho e vim para
Feira de Santana, para conseguir a vaga aqui na
APAE. Passei dois anos para conseguir a vaga, nao
consegui todos os atendimentos, mas hoje ela é
atendida aqui na APAE, na Cromossomos 21 e no
CAPSi. (Gabriela).

A rotina das familias de criancas com defi-
ciéncia intelectual é afetada pela necessidade de
atengdo que as mesmas exigem. Por conta da
nova realidade, muitas maes veem-se impossibi-
litadas de conciliar a rotina de cuidados dos fi-
lhos com o emprego, e acabam por abdicar deste
para se dedicarem integralmente aos filhos, como
no relato de Gabriela: Eu voltei para Capela [do
Alto Alegre] para trabalhar, mas como tinha que
trabalhar 40 horas, ndo daria para cuidar dela e vir
para cd, ai optei pela demissao.

Ao buscarem atencao a satde dos seus filhos,
as maes enfrentam muitos problemas que per-
passam pelo descaso no atendimento do recém-
nascido, até a dificuldade de lograr a internagao
da crianga, os quais evidenciam obstdculos no
acesso funcional. Ele teve uma febre, eu levei para
a Policlinica, mas nao resolveu nada... ai eu peguei

meu filho e fui andando para o Hospital B [hos-
pital especializado]. Fiquei depressiva, porque eu
passava muita humilhagdo. (Lorena).

No relato de Lorena, cujo filho foi diagnosti-
cado com erro inato do metabolismo, nota-se a
frustacdo da mesma pela falta de resolutividade.
No entanto, ela avalia que a experiéncia vivida
como principal cuidadora e acompanhante do fi-
lho nas frequentes internagdes hospitalares levou
-a a se tornar uma pessoa mais focada e atenta,
que aprendera a lidar tanto com o filho quanto
com outras pessoas com deficiéncia.

Os itinerdrios terapéuticos percorridos pelas
mades evidenciam que o cuidado de seus filhos
exigiu muitos esfor¢os, dedicagdo e abdicagao da
vida pessoal para garantir o acesso aos servigos
oferecidos por institui¢des de saiude e de educa-
¢do publicas e privadas, bem como por organiza-
¢des civis. As maes relataram que empreenderam
esforcos para enfrentar os obstdculos relaciona-
dos ao acesso geografico, funcional e econdmico
aos servicos de saude, muito além de suas capa-
cidades.

Ainda que o acesso a satde seja uma garan-
tia constitucional e um dos principios do Siste-
ma Unico de Satde (SUS), os relatos das maes
apontam obstdculos, sobretudo no que tange as
dimensodes geogréfica, funcional e econdmica.
Na dimensao social, o acesso é considerado uma
categoria fundamental. Obté-lo é uma primeira
etapa a ser vencida pelo usudrio, quando parte
em busca da satisfagio de uma necessidade de
satde”’.

O acesso geografico é avaliado com base no
tempo despendido, na forma de deslocamento e
na distancia entre a residéncia do usudrio e o ser-
vico de sadde, enquanto que o acesso econdmico
considera custos e beneficios que o usudrio tem
com a procura pela assisténcia a saude?’. Ainda
que existam servicos de saide préximos da casa
do usudrio, sua escolha é influenciada pela forma
como é recebido na unidade, pela confianca na
experiéncia dos trabalhadores, o tipo de atendi-
mento ofertado, a capacidade e a competéncia
da equipe e a resolutividade dos servigos, como
se pode observar na fala de Iara, a qual precisou
deslocar-se da cidade onde morava para obter
atendimento na capital do Estado: Foi bom o
atendimento aqui na APAE e em Salvador. S6 ld
onde eu moro que o atendimento é ruim.

Para lidar com o problema de satude dos fi-
lhos, algumas maes recorreram a servigos de
sadide privados, devido a alegada inexisténcia de
alguns recursos de que necessitavam e/ou de vaga
disponivel nas institui¢oes publicas. Tais relatos



revelam dificuldades de acesso funcional, que en-
volvem o acesso propriamente dito aos servigos
necessitados pelo usudrio, incluindo os tipos de
servicos oferecidos, os hordrios previstos e a qua-
lidade do atendimento®'.

Outro problema enfrentado pelas maes para
0 acesso aos servicos ¢ a limitacao financeira, ja
que o deslocamento até as instituicdes especiali-
zadas, muitas vezes em outras cidades, gera cus-
tos adicionais: As vezes eu ndo tinha o dinheiro da
passagem. la a pé, porque ld é assim. Ele estava no
comego, ndo podia faltar um dia. Se faltasse um
dia, perdia a vaga. E eu ia a pé. (Renata).

As dificuldades encontradas para o acesso
aos servicos de saude, em algumas situagdes, sao
minimizadas mediante convénio com empresa
privada para compra de servigos de satide, como
Tatiana relata: Iimagino que se nao fosse o plano
teria muita dificuldade, porque, no inicio, quando
foi para a gente conseguir uma fono, meu Deus, foi
uma dificuldade! Enquanto Patricia alerta que
a obtenc¢do de atendimento s6 ocorre quando é
intermediada por pessoas influentes, mesmo nos
servicos publicos. Tudo depende de vocé ter um
pistoldo para conseguir atendimento, mesmo em
servigo piblico.

Preconiza-se que a Atencao Primdria deve
acolher, assistir as queixas, orientar sobre exames
complementares, ofertar medicamentos basicos,
acompanhar a evolugdo de cada caso e fazer o
encaminhamento de criangas com deficiéncia
intelectual, quando necessario, para unidades de
atencdo especializada®. A atuagdo das Unidades
Bésicas de Satude (UBS) e Unidades de Saude da
Familia (USF) é essencial no processo de cuida-
do e acompanhamento de pessoas com deficién-
cia, mas tais servigos foram citados apenas por
Amanda, Carolina, Gabriela e Renata. Esta ulti-
ma fala: [...] o médico [da USF] deu um papel. Ai
eu peguei o papel e vim para cd [APAE] e marquei
a consulta. As maes esperavam obter atendimen-
to médico para seus filhos e, ao invés disto, foram
encaminhadas a outras institui¢des. Entende-se
que a Aten¢do Primdria deve enfrentar o desafio
de ser mais que um local de passagem, de repasse
a outras institui¢cdes de satde.

Os servigos oferecidos pela USF divergem da
realidade e das necessidades das criancas e das fa-
milias, as quais tém seus direitos impedidos pela
incoeréncia do sistema, evidenciando a inacessi-
bilidade a assisténcia a saide em todas as esferas
de atencdo, incluindo as de referéncia e de con-
trarreferéncia®>".

Acima de tudo, as narrativas das maes sinali-
zam que o atendimento as necessidades de sau-

de apresentadas pelas criangas com deficiéncia
intelectual envolve o seu contexto sociocultural,
isto €, 0 usudrio como sujeito, e nao se restringe a
atuagdo de um unico profissional ou mesmo so-
mente da drea de saide®. As agdes dos servicos
de saude e da equipe multiprofissional devem
prover suporte social para as familias, particular-
mente maes, demonstrando que existe o envolvi-
mento de um grupo de profissionais que fornece
auxilio e assisténcia necessarios.

Nesse sentido, cabe a equipe multiprofissio-
nal oferecer suporte social do tipo emocional,
caracterizado pela demonstra¢dao de cuidado e
disposi¢ao em ouvir; suporte de informacgdo, por
representar uma fonte de conhecimento e escla-
recimento; suporte material, ao prover recursos
necessarios a0 acompanhamento da crian¢a com
deficiéncia intelectual; e suporte de avaliagdo,
que da o feedback as maes sobre a maneira como
agem, ofertando sugestdes, elogios, afirmagoes,
além de prover o incentivo necessdrio para a ma-
nutengdo da atitude delas®. A psicéloga conversou
comigo e com ele [filho]. Tem a pedagoga, que ofe-
rece refor¢o escolar para ele. E tem a médica, que é
neuropata, porque ele é nervoso, ele tem um retar-
do no aprendizado. (Amanda).

Sabe-se que relacionamento baseado no dia-
logo entre os profissionais envolvidos nos cuida-
dos das criangas com deficiéncia intelectual e os
pais, propicia o encorajamento destes, em parti-
cipar mais ativamente dos cuidados aos filhos e
nas tomadas de decisdo.

O impacto de um problema de satide que de-
manda cuidados constantes, como a deficiéncia
intelectual, e que se estenderd ao longo de toda
uma vida, repercute nas dindmicas, identidades
e papéis familiares. Além disso, constitui um de-
safio para a satide publica, pois, muitas vezes, na
organizagao dos servicos, a oferta é reduzida e ha
uma baixa cobertura, acesso dificil e descontinui-
dade do atendimento’.

Esse desafio pode fragilizar o sentido de
promocdo da integralidade, direito constitucio-
nal reiterado pela Politica Nacional de Saide da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, uma vez que as
criangas demandam aten¢do intersetorial e os
seus cuidadores também necessitam de apoio e
aten¢do, para que possam sustentar o seu papel
protetivo.

Os relatos denotaram a luta das maes pela in-
clusdo social dos filhos e para que estes recebam
cuidados e tratamento condizentes com as suas
reais necessidades. Assim, acessaram o subsiste-
ma profissional de cuidado a satude, sem revelar
preferéncia pelo servigo publico ou privado, in-
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dicando que as dimensdes geograficas, economi-
cas e funcionais de acesso sdo fatores relevantes
na determinagdo da configuragdo do itinerdrio.

E uma busca érdua e constante a dessas mu-
lheres, que dedicam grande parte de suas vidas
para cuidar dos filhos com deficiéncia intelectual.
Essa tarefa é desafiadora, uma vez que o atendi-
mento das necessidades emocionais e fisicas deles
exige dedicacdo, tempo e esforco, além de trazer
desgaste financeiro, social e emocional para a fa-
milia, o que suscita o apoio de sua rede relacional
mais proxima®.

Entende-se que o cuidado dessas familias é
fundamental para o seu fortalecimento, a fim de
lidar com as adversidades relativas a situagao de
deficiéncia dos filhos, bem como para a manu-
tengao do funcionamento e intera¢des familiares
saudaveis”. As familias necessitam da atencdo,
do respeito, do acolhimento, das informagoes,
das orientagoes e do suporte da equipe de saude.
Cabe ao enfermeiro e demais membros da equipe
de satde atender as necessidades das familias e
se dispor a ouvir e a compreender seus temores,
suas dificuldades e inquieta¢des, buscando for-
mas de facilitar a adaptacdo e a convivéncia com
o filho deficiente.

O processo de cuidado supde compromisso
com as familias, ajudando-as a compreender cada
fase vivenciada por elas, para que possam sentir-
se empoderadas no processo de cuidar do filho.
Deve pautar-se ainda em uma relacao intersub-
jetiva, que permita o estabelecimento de vinculo
e de confianga, de modo que a familia possa ofe-
recer ao filho condi¢des para o seu crescimento
e desenvolvimento, e para a sua inclusao social®.

Consideragoes finais

Nos itinerdrios terapéuticos percorridos em bus-
ca de aten¢do a saide de seus filhos, as maes ex-
perienciaram a descoberta da deficiéncia intelec-
tual com sentimentos de choque e negagao, raiva,
barganha, depressdo e aceitacdo. A confirmagiao
do diagnéstico da deficiéncia é um processo de-
morado, que repercute nas dindmicas familiares,
apresentando-se como um transtorno psicold-
gico importante para a familia. Neste momento,
as maes buscam o suporte das institui¢oes e dos
profissionais de satde, pois se veem desprepara-
das para lidar com a deficiéncia intelectual e cui-
dar da crianca.

As maes enfrentam dificuldades relacionadas
com o diagndstico dos filhos, falta-lhes orientagao
clara e objetiva sobre o estado de satide da crian-

¢a, bem como sobre os cuidados com estas desde
o momento do nascimento, além de ter mostrado
falhas na comunicagdo, no acolhimento e no cui-
dado prestado pelas instituicoes de satide. A busca
das maes por atengdo a satide de seus filhos é per-
meada por idas e vindas a diversas institui¢oes de
saude, de educagio e de assisténcia social, muitas
vezes sem resolutividade para os problemas des-
ses, 0 que torna os itinerdrios percorridos por elas
uma verdadeira via crucis.

Evidencia-se nas narrativas das maes sobre
seus itinerarios, que 0s seus COrpos parecem ser
incansdveis, no entanto, estes mesmos corpos se
abalam diante das dificuldades encontradas para
0 acesso aos servicos de saude. As maes se reve-
lam tocadas pelo sofrimento em sua luta, e ainda
precisam redobrar seus esfor¢os e manter cons-
tante dedicag¢do aos filhos na busca por garantir-
lhes atengdo a saude.

As narrativas das maes de criangas com defi-
ciéncia intelectual fazem supor que estio sempre
dispostas ao cuidado, seus corpos cuidam inces-
santemente de um outro ser, enquanto descuidam
de si mesmas, por isto mesmo insinuam o estado
tensivo de corpos incansavelmente ativos em bus-
ca de recursos que possam garantir a aten¢do as
necessidades do filho. Sdo corpos sempre atentos
e vigilantes, que pouco ou nunca descansam.

Sugere-se que os servicos de satide devam
responder de forma integral e resolutiva as neces-
sidades dessas criancas e de seus familiares, o que
supde o aprimoramento das capacidades e ha-
bilidades dos profissionais de satide, em conso-
nancia com as politicas voltadas as pessoas com
deficiéncia. A atengdo as criangas com deficiéncia
requer acdes multiprofissionais, interdisciplina-
res e intersetoriais, de modo a produzir respostas
mais efetivas as demandas da crianga com defici-
éncia intelectual e sua familia.

A atengdo a satide da crianga com deficiéncia
intelectual é um desafio, sobretudo porque esta
requer aten¢do integral por equipe interdiscipli-
nar, sendo necessario que as institui¢des estejam
preparadas para receber, desde o acolhimento até
os encaminhamentos e orientagdes. Para tanto,
¢é preciso investir em educa¢do permanente dos
profissionais, a fim de que estejam capacitados
para atender e cuidar desse grupo que apresen-
ta necessidades de cuidados didrios de saide, de
educagdo e de interagdo social. Também é impor-
tante acompanhar a familia dessas criangas, pos-
sibilitando-lhes um cuidado mais humanizado e
integral. E que se faga valer os direitos das pessoas
com deficiéncia, garantidos por lei e reforcados
nas politicas publicas de saude.
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