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RESUMO

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o Brasil
possui cerca de 300 mil pessoas com Sindrome de Down, que pode atingir 1 (um)
entre 1.000 recém-nascidos. Neste trabalho, objetivamos investigar, discutir e refletir
sobre a prética do servi¢o social no atendimento a pessoa com Sindrome de Down.
Para tanto, cotejamos literatura pertinente sobre o tema com dados colhidos no
campo, mediante observacdo e realizacdo de entrevistas em profundidade, com
guestbes semi estruturadas, respondidas por quatro assistentes sociais e uma
administradora. Selecionados para a pesquisa, 0 Nucleo de Atendimento a Pessoa
com Sindrome de Down do Hospital de Clinicas de Curitiba, e a Associacao de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Matinhos, locais de atendimento a pessoa
com SD e sua familia, localizados em duas cidades do Parand com caracteristicas
extremamente distintas: Curitiba € a capital do Parana, que possui 2 milhdes de
pessoas e 0s recursos proprios das grandes cidades para atendimentos de saude;
Matinhos, no litoral do estado, conta com 22.000 habitantes tem vocacao turistica, e
€ onde esta alocado o curso de Servico Social da Universidade Federal do Parana.
Nesse sentido, apontamos algumas possibilidades e os muito desafios relativos a
atuacdo da profissdo nesses diferentes contextos, e sugerimos a continuidade
dessa investigac&o, sob pontos de vista interdisciplinares.

Palavras-chaves: Servigo Social, Atendimentos, Sindrome de Down,



ABSTRACT

According to the Brazilian Institute of Geography and Statistics (IBGE), Brazil has
about 300,000 people with Down syndrome, which can reach one (1) to 1,000
newborns. In this study, we aimed to investigate, discuss and reflect on the practice
of social work in the care of people with Down syndrome. To do so, we compare the
relevant literature on the subject to data collected in the field by observing and
conducting in-depth interviews with semi-structured questions, answered by four
social workers and an administrator. Selected for the research, the Center for
Assistance to People with Down Syndrome Clinical Hospital of Curitiba, and the
Association of Parents and Friends of Exceptional Children (APAE) Matinhos, local
service person with DS and his family, located in two cities of Parana with extremely
distinct Curitiba is the capital of Parana, which has 2 million people and own
resources of large cities for healthcare services; Matinhos, on the coast of the state,
has 22,000 inhabitants has tourism potential, and is where is allocated the course of
Social Service of the Federal University of Parana. Accordingly, we point out some
possibilities and challenges related to the very actions of the profession in these
different contexts, and suggest the continuation of this research in interdisciplinary
viewpoints.

Keywords: Social Work, Appointments, Down Syndrome,
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INTRODUCAO

Segundo dados do Censo do ano 2000, realizado pelo Instituto Brasileiro
De Geografia e Estatisticas (IBGE), 14,5% da populacdo do Pais apresentam algum
grau de limitacdo ou deficiéncia, o que equivale a quase 25 milhdes de pessoas. A
Organizacdo Mundial Da Saude estima que 10% dos habitantes do planeta séo
deficientes. Um dos problemas mais comuns entre os brasileiros € a sindrome de
Down (SD). As estatisticas ndo sao claras, mas estima-se em 300 mil pessoas com
SD no Brasil.

Neste Trabalho de Concluséo de Curso (TCC), abordaremos a prética do
Servico Social (SS) no atendimento a pessoa com SD. O contato com o tema se deu
a partir de nossa formacdo no curso de Servico Social da UFPR setor Litoral. O
conjunto das atividades desenvolvidas durante o nosso periodo de estagio curricular
obrigatério, no Nucleo de Sindrome de Down do Hospital das Clinicas (HC) da
Universidade Federal do Parana (UFPR), nos inspirou a investigar a pratica do
profissional assistente social (AS) no atendimento e na atencdo a saude da pessoa
com SD. O tema relacionado a pratica do/da assistente social no atendimento ao
SD, ja havia nos instigado durante a realizacdo do Projeto de Intervencéo
anteriormente desenvolvido no HC; neste, o trabalho foi “Sistematizar Informacdes
Sobre o Ambulatério de Sindrome de Down” no Municipio de Curitiba. Outrossim, o
fato do curso de SS estar alocado no municipio de Matinhos, litoral do Parang, tem
influenciado a realidade em nosso entorno, também justificando esta investigagao.

Assim, estabelecemos como objetivos desse trabalho, investigar, refletir e
discutir sobre a préatica do profissional do servico social no atendimento a pessoa
com Sindrome de Down e sua familia; a partir das demandas profissionais nos
diferentes contextos estudados, apontaremos aspectos das trajetérias profissionais,
seus limites e possibilidades. Para alcancarmos nosso objetivo, cotejamos a
literatura pertinente com os dados observados e colhidos no campo; selecionamos
dois locais especiais de atendimento a SD, o Ambulatério de SD do Hospital das
Clinicas e a APAE, respectivamente localizados em Curitiba e em Matinhos; a
primeira, por ter sido nosso campo de estagio, e a segunda, por ser 0 NOSSO

municipio e onde esta alocado o nosso curso de Servico Social. Os dois locais e
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suas cidades possuem caracteristicas singulares, que discutiremos com maior

profundidade na sequéncia deste trabalho:

QUADRO 1- MUNICIPIOS, NUMEROS DE HABITANTES E INSTITUICOES ESTUDADAS.

CURITIBA — PR (CAPITAL) MATINHOS - PR
1.751.907 habitantes IBGE 2010 29.831 habitantes, IBGE 2010
AMBULATORIO DE SINDROME DE DOWN APAE

Fonte: O Autor

Este &€ um estudo de cunho qualitativo, para o qual realizamos entrevistas
em profundidade, com quatro assistentes sociais e uma pessoa da administracao de
uma das instituicbes (APAE). Consideramos as entrevistadas como sendo
informantes privilegiadas, pois seus relatos foram fundamentais para a compreensao
do tema estudado. As reflexdes apresentadas neste trabalho sé foram possiveis,
dado a generosa contribuicdo das entrevistadas, que desvelaram a dificil realidade
vivenciada por essa profissdo na sua pratica cotidiana.

O primeiro contato estabelecido com as assistentes sociais foi por
telefone e e-mail e posteriormente pessoalmente; todas assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido, (APENDICE 1), concordando em colaborar com
esse trabalho. As entrevistas foram obtidas no periodo de maio a julho 2013,
realizado individualmente, por meio de perguntas semi-estruturadas, com tempo
aproximado de 30 (trinta) minutos cada. Apresentaremos as entrevistadas usando
pseuddnimo com nomes de flores, com excecdo da Noemia Cavalheiro, que se
disponibilizou a fornecer sua identidade em termo de consentimento informado e
esclarecido proprio (APENDICE 2):

QUADRO 2- DADA PARA IDENTIFICACAO

Entrevistada 1 Assistente social - Noemia Cavalheiro HC — Curitiba
Entrevistada 2 Assistente social - Orquidea Matinhos - APAE
Entrevistada 3 Assistente social - Margarida Matinhos
Entrevistada 4 Administracao - Violeta Matinhos - APAE
Entrevistada 5 Assistente social - Rosa Matinhos

Fonte: O Autor

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas, apos
obtermos o Consentimento Informado e Esclarecido, conforme as normas éticas /

bioéticas da Resolucdo 196/96. Para nortear as entrevistas, utilizamos um formulario
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com as seguintes questbes: Como vocé vé as possibilidades da efetividade da
Politica Publica de Saude no atendimento a pessoa com Sindrome de Down? Qual é
a logistica do atendimento na instituicdo, referente a atendimentos,
encaminhamentos, orienta¢cbes? E utilizado um protocolo de atendimento? Como
vocé vé a pratica do assistente social na atuagdo multidisciplinar e no cuidado
compartilhado com a equipe? Como vocé vé a autonomia profissional da assistente
social frente as limitacdes institucionais? Como vocé visualiza a pratica profissional
do assistente social na saude publica, em relacdo ao que é preconizado pelo SUS?
Quanto ao atendimento a pessoa com Sindrome de Down, vocé gostaria de
apresentar propostas ou idéias para fortalecer o trabalho do assistente social na
saude, no ambito publico?

Na perspectiva apresentada por Trivinos (1987), a entrevista semi-
estruturada € aquela que parte de certos questionamentos basicos, apoiados em
teorias e hipéteses que interessam a pesquisa, que, em seguida, oferecem amplo
campo de interrogativas, junto de novas hipdteses que vao surgindo a medida que
recebem as respostas do informante. Também segundo Minayo (2007), a entrevista
semi-estruturada combina perguntas fechadas e abertas, em que o entrevistado tem
a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo, sem se prender a indagacao
formulada.

Contamos também com a observacdo direta do campo estudado.
Buscamos na literatura os conceitos fundamentais sobre sindrome de Down,
especialmente nas publicacdes do Ministério da Saude e em autoras do Servico
Social, dentre as quais destacamos Tania Regina Kruger, Maria Lucia Martinelli
dentre outras.

Por questdes didaticas, dividimos este texto em duas partes. No primeiro,
apresentamos um breve histérico sobre a sindrome de Down, abordando a atencéo
a saude. Na segunda parte, discutimos a atuacdo dos/das assistentes sociais no
atendimento ao SD, nos dois municipios destacados. A seguir, tecemos algumas
consideracOes sobre os resultados encontrados na pesquisa e apresentamos

algumas sugestdes para proximos estudos.
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2. SINDROME DE DOWN: um modo de estar no mundo

2.1 Deficiéncia? Como compreendé-la?

As diferentes deficiéncias, e as pessoas que as apresentavam, receberam
diferentes nomes, tratamentos e consideragfes, no tempo / espaco, geralmente
relacionados aos valores sociais, filosoficos, éticos, politicos e religiosos das
diferentes sociedades nas quais estavam inseridas. (PERANZONI; FREITAS, 1998).
Assim, encontramos algumas denominacgdes para as pessoas com deficiéncia, tais
como bobos da corte, idiotas, cretinos, mongois, débeis mentais, anormais, loucos,
deficientes, portadores de necessidades especiais. Desta forma, conforme a época,
os termos vém se modificando, porém, foi somente a partir da década de 1970 que
se comecou a refletir sobre o que esses “termos” e “definicbes” realmente
significavam, e também, como essas definicbes ndo davam conta da realidade das
pessoas com deficiéncia, pois poderiam ser termos equivocados, ou poderiam ser
conceitos enviesados por concepcgoes ideoldgicas; que poderiam simplesmente ser
palavras mal-acabadas que tenderiam a fragmentar a imagem dos deficientes
(RIBAS, 1983, p. 9).

Nessa esteira, optou-se pelo termo “pessoa com deficiéncia”, mesmo que
a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia pregue
gue ninguém porta uma deficiéncia, ja que ela ndo se caracteriza como uma doenca;
o termo “portador” demonstra uma situacédo, em determinado momento.

Hoje, concep¢cbes baseadas em enfoques médicos estdo sendo
substituidas por concepcdes funcionais' (CIF 2001), que tende a oferecer mais
oportunidades a respeito da avaliacdo e da definicdo da deficiéncia. Assim, a
aprovacado da Convencéo Internacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia (em
13 de dezembro de 2006 pela Assembléia Geral da Organiza¢édo das Nacdes Unidas
- ONU) refere que as:

! A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) faz parte do conjunto
de classificacdes da Organizacdo Mundial de Saude e foi publicada em 1980 e revisada em 2001,
sendo no mesmo ano traduzida e validada para a lingua portuguesa. A CIF é complementar a
Classificacéo Internacional de Doencas (CID). Enquanto a CID representa exclusivamente a patologia
principal e associagfes, que compdem o diagnostico clinico de uma pessoa, a CIF descreve a saude
e os estados relacionados com a saulde. Desta forma evoluiu-se de uma classificagdo centrada na
doencga para outra que tem foco nos componentes de salide e nas consequéncias do adoecimento.
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Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de natureza
fisica, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade com
as demais pessoas. (ONU, 2006)

A Constituicdo Federal de 1988 e a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de
1989, estabelece os direitos das pessoas com deficiéncia. A Convencdo da
Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU) também versa sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia, e foi ratificada pelo Brasil por meio do Decreto Legislativo
n°186, de 9 de julho de 2008. Nesse sentido, afirma-se que a pessoa com
Deficiéncia tem os mesmos direitos que todos os outros cidadaos. Ela tem direito a
frequentar a escola regular e deve receber apoio para superar as suas
dificuldades/necessidades. Tem direito aos servicos de saude, aos recursos da
comunidade e oportunidades de trabalho. Dentre os beneficios que podem ser
requeridos pela pessoa com deficiéncia, elencamos alguns, abaixo:
a) beneficios de Prestacdo Continuada (BPC-LOAS) - a pessoa com deficiéncia tem
direito ao recebimento de um salario minimo mensal, de forma continuada, de
acordo com os termos da Lei Federal n © 8.742 de 7/12/1993.
b) gratuidade no sistema de transporte interestadual (Concedido através da Lei
Federal n © 8.899, de 29/6/1994).
c) isencao de IPI, na aquisicdo de automdveis, diretamente ou por intermediario de
um representante legal.

A definicdo dos direitos de cidadania da pessoa com deficiéncia é uma
conquista, anunciada nas normas juridicas (leis, decretos® entre outros)

administrativas estabelecidas.

LEI N° 11.958, DE 26 DE JUNHO DE 2009 e DECRETO N° 6.980, DE 13 DE OUTUBRO DE 2009 -
Criacé@o da Subsecretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD) no
lugar do Corde como 6rgdo da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica
(SDH/PR) responséavel pela articulacdo e coordenac¢do das politicas publicas voltadas para as

pessoas com deficiéncia. “ Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
Decreto n°® 5.296, de 2.12.2004/ Lei 10.048, de 08.11.2000 Lei 10.048, de 08.11.2000
Lei n° 8.069, de 13.07.1990 Lei n® 10.098, de 19.12.2000 Lein® 10.741, de 01.10.2003 -
Estatuto do Idoso Lei n°® 7853 de 24.10.1989 Medida Proviséria N° 1.799-6 Altera
Portaria 76, de 19.06.2006 - Composicdo do CONADE Portaria n° 36, de 15.03.2004 -
Composicdo do CONADE Portaria n°® 154, de 28.02.2002 -
Composicéo e funcionamento do CONADE Portaria n° 257, de 03.04.2000 -
Composicdo do CONADE Portaria n°® 537, de 01.10.1999 -
Composicéo e funcionamento do CONADE Portaria n°® 690, de 06.12.1999 -
Composicdo do CONADE Portaria 62 de 28.05.2004 Composicdo do CONADE alterada
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia Decreto n° 5.296, de 2.12.2004
Lei 10.048, de 08.11.2000 Lei 10.048, de 08.11.2000 Lei n° 8.069, de 13.07.1990

Lei n°® 10.098, de 19.12.2000 Lei n®10.741, de 01.10.2003 - Estatuto do Idoso
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A Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude, do Ministério da Saude,
2006, partindo do principio consagrado na Constituicdo Federal de 1988, em seu
artigo 196, declara que a saude é um direito de todos e dever do Estado. Nesse
contexto, preconiza que:

a) todo cidadao tem o direito ao acesso ordenado e organizado aos sistemas de
saude, visando um atendimento mais justo e eficaz;

b) ao cidaddo é assegurado o tratamento adequado e efetivo para seu problema,
visando a melhoria da qualidade dos servi¢os prestados;

c) ao cidaddo é assegurado atendimento acolhedor e livre de discriminagéo, visando
a igualdade de tratamento e uma relacdo mais pessoal e saudavel;

d) ao cidaddo é assegurado um atendimento que respeite os valores e direitos do
paciente, visando preservar sua cidadania durante o tratamento.

Entende-se que as leis somente adquirem validade se passam a ser
conhecidas e produzem ag¢fes transformadoras em prol da coletividade. No caso, a
pessoa com SD necessita procedimentos de saude regulares semelhante a qualquer
crianca. Por exemplo, criancas com SD necessitam imunizacdo regular e
procedimentos de cuidados recomendados pelo MS. Da mesma forma, adultos com
SD devem fazer avaliagbes de saude como qualquer adulto, e também porque
podem desenvolver certos problemas com maior frequéncia.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (Portaria MS/GM
n°® 1.060, de 5 de junho de 2002) define, como propésitos gerais, um amplo leque de
possibilidades que vai da prevencdo de agravos a protecdo da saude, até a
reabilitacdo. Nesse contexto, a Sindrome de Down ou (trissomia do 21), foco de

nosso trabalho, € uma das deficiéncias mais comuns.

Lei n® 7853 de 24.10.1989 Medida Proviséria N° 1.799-6 Altera Portaria 76, de 19.06.2006 -
Composicdo do CONADE Portaria n° 36, de 15.03.2004 - Composi¢cdo do CONADE
Portaria n® 154, de 28.02.2002 - Composicao e funcionamento do CONADE

Portaria n® 257, de 03.04.2000 - Composi¢cdo do CONADE Portaria n°® 537, de 01.10.1999 -
Composicéo e funcionamento do CONADE Portaria n°® 690, de 06.12.1999 -
Composicdo do CONADE Portaria 62 de 28.05.2004 Composi¢do do CONADE alterada.
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2.2 Contextualizacéo histérica sobre a Sindrome de Down

De acordo com as Diretrizes de Atencdo a Saude da Pessoa com
Sindrome de Down, a primeira definicdo clinica da SD foi elaborada em 1866, pelo
médico pediatra inglés John Langdon Down, que trabalhava no Hospital John
Hopkins em Londres, em uma enfermaria para pessoas com deficiéncia intelectual.
Este médico publicou um estudo descritivo e classificou a doenca que leva seu
nome, de acordo com o fendtipo individual. Descreveu o quadro como “idiotia
mongolica”, quando as pessoas com a sindrome apresentavam fissura palpebral
obliqua, nariz plano, baixa estatura e déficit intelectual. A sindrome de Down né&o é
considerada uma doenca; ela acontece quando a pessoa hasce com um
cromossomo a mais em cada célula do seu corpo. (MS 2012)

Em 1959, Jerbme Lejeune descobriu que a causa da sindrome era
genética. O nimero de cromossomos presente nas células de uma pessoa é 46 (23
do pai e 23 da mée), dispondo em pares, somando 23 pares. Em 1958, o geneticista
Jérdbme Lejeune verificou que no caso da Sindrome de Down, ha uma falha na
distribuicdo e, ao invés de 46, as células recebem 47 cromossomos, e este
cromossomo a mais se liga ao par 21. Entdo surgiu o termo Trissomia do 21 que é o
resultado da nao disjuncao primaria. O processo que ocorre na célula é identificado
por um ndo pareamento dos cromossomos de forma apropriado para os polos na
fase denominada anafase, por isso um dos gametas recebera dois cromossomos 21
e o0 outro nenhum. A palavra “sindrome” significa um conjunto de sinais e sintomas e
“Down” designa o sobrenome do médico e pesquisador que primeiro descreveu a
associacao dos sinais caracteristicos da pessoa com SD. (MS 2012)

O cromossomo 21 a mais nas células da pessoa com SD é o responsavel
pelas caracteristicas observadas. O déficit cognitivo e a hipotonia sdo observados
em todos os individuos com SD e podem apresentar alguma variabilidade na
intensidade da diminuicdo do tdbnus muscular, no achatamento facial, na inclinagéo
do olhos, menor tamanho das maos, finura dos cabelos, por exemplo. Este material
genético diferenciado € responsavel pelo caso de alguns problemas de saude que
ocorrem mais frequentemente, tais como malformagbes cardiacas e
gastrointestinais, doencas da tiredide, problemas de visdo e audicdo entre outros.
Porém, isto ndo significa que toda crianca com SD apresentard estas alteracoes,

mas sim, que estas sao as condicdes que deverdo ser avaliadas pelo/a medico/a


http://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=0CCwQFjAA&url=http%3A%2F%2Fportal.saude.gov.br%2Fportal%2Farquivos%2Fpdf%2Fdiretrizes_cuidados_sindrome_down.pdf&ei=vEo4Upj7Gona8wSA5YGoAw&usg=AFQjCNFHxN2RkrsCCtSZb7yhhGvCde_Azg&bvm=bv.52164340,d.eWU&cad=rja
http://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=0CCwQFjAA&url=http%3A%2F%2Fportal.saude.gov.br%2Fportal%2Farquivos%2Fpdf%2Fdiretrizes_cuidados_sindrome_down.pdf&ei=vEo4Upj7Gona8wSA5YGoAw&usg=AFQjCNFHxN2RkrsCCtSZb7yhhGvCde_Azg&bvm=bv.52164340,d.eWU&cad=rja
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para que ocorra um diagnostico precoce e a possibilidade de tratamento. As
pessoas com SD também apresentam “Déficits Cognitivos”, que sao alteragcdes na
maneira de processar uma informacao. A classificacdo do Ministério da Saude (MS),
da SD como deficiéncia intelectual, se deve por esses déficits estarem relacionados
a inteligéncia, envolvendo principalmente fun¢cdes mentais como a memoria,
linguagem, raciocinio logico e abstrato, atencao, percepcado, capacidades executivas
e capacidade visual espacial.

Essa sindrome também pode ser causada por uma translocacdo ou por

mosaicismo, condi¢cdes que abordaremos brevemente a seguir.

2.3 Tipos de trissomia 21

Existem 3 tipos de trissomia 21, detectadas por um exame chamado
cariétipo. Sao eles:

Trissomia simples: a pessoa possui 47 cromossomos em todas as células (ocorre
aproximadamente em 95% dos casos de SD). A causa da trissomia simples do
cromossomo 21 € a nao disjuncdo cromossémica.

Translocacao: o cromossomo extra do par 21 fica "grudado” em outro cromossomo.
Neste caso embora individuo tenha 46 cromossomos, ele € portador da Sindrome de
Down (cerca de 3% dos casos de Sindrome de Down).

Mosaico: a alteracdo genética compromete apenas parte das células, ou seja,
algumas células tém 47 e outras 46 cromossomos (ocorre em cerca de 2% dos
casos de SD). Desta forma, a pessoa com SD por mosaicismo ter4 46 cromossomos
em algumas células e 47 em outras (numero ocasionado pelo cromossomo 21
adicional. Nesta situacdo a propor¢cdo dos problemas fisicos ocasionados pela
trissomia pode variar em consequéncia da propor¢cdo de células com 47
Cromossomos.

E importante saber, que no caso da Sindrome de Down por translocacéo,
0s pais devem submeter-se a um exame genético, pois eles podem ser portadores
da translocacao poderao ter grandes chances de ter outro/a filho/a com Sindrome de
Down. Embora varios estudos nesta area, ndo existem certeza se a transmisséo &
por via paterna ou materna. Especialistas referem que problemas ocorridos durante

a gravidez, como fortes emocdes, quedas, uso de medicamentos ou drogas ndo sao
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causadores da Sindrome de Down, pois esta j4 esta presente logo na unido do

espermatozéide com o 6vulo.

Figura 1 Figura 2
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Figura 1 — pessoa com dois cromossomos 21 Figura 2 — pessoa com trés cromossomos 21

(MINISTERIO DA SAUDE 2012)

2.4 Aspectos Sobre o Diagnostico da SD

Diagndstico Clinico: o diagnéstico clinico de SD baseia-se na identificacdo de um
conjunto de caracteristicas. Apesar de existirem trés possibilidades de gendtipo, a
SD apresenta um feno6tipo comum com expressividade variada. Nesse contexto,
entende-se genotipo como sendo a constituicdo cromossdmica do individuo, e
fendtipo sdo as caracteristicas observaveis no organismo que resultam da interacéo

da expresséao génica e de fatores ambientais.

Diagnoéstico laboratorial: o diagnoéstico laboratorial da sindrome de Down é feito
por meio de exame de sangue para verificar o cariétipo. O cariétipo mostra os
cromossomos da célula, e assim, é visto quantos cromossomos a pessoa tem. O
cariograma ou cariétipo é o perfil do conjunto de cromossomos presentes no nucleo
das células de um individuo. Se no cariotipo mostrar que o individuo tem trés
cromossomos no par 21, poderemos dizer que tem sindrome de Down. O resultado
do caridtipo (gendtipo) ndo determina as caracteristicas fisicas (fenotipo) e o

desenvolvimento da pessoa com SD.
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Neste contexto, em que pese importantes argumentos de que o exame de
sangue nao seria necessario, dado o custo e as filas de espera, consideramos que
as realizacOes de exames laboratoriais comprobatérios da SD sédo importantes para
as pessoas acessarem seus direitos com maiores facilidades. O cariétipo ndo é
obrigatorio para o diagndstico da SD, mas é fundamental para orientar o
aconselhamento genético® da familia, uma vez que somente o exame do cari6tipo
determina a forma casual ou herdada, ou seja, uma trissomia simples, mosaico ou

uma trissomia por translocacao.

2.5 Atencdo a saude da pessoa com Sindrome de Down

O atendimento da pessoa com SD pressupfe uma assisténcia especifica
para a condicdo de saude e seus agravos. A atencdo integral de saude a SD
compreende acdes de promocédo, prevencdo, reabilitacdo e manutencdo da saude,
gue como ja mencionamos, também é direito de qualquer cidaddo. (MS 2006).
Nesse contexto, conforme o Ministério da Salde, a assisténcia a familia da pessoa
com SD é essencial para um atendimento completo. Essa assisténcia compreende
acOes de apoio psicossocial, orientacbes para a realizacdo das atividades do
cotidiano da pessoa, proporcionando suporte especializado em situacdo de
internamento hospitalar ou domiciliar.

Nesse sentido, o MS lancou no dia 26/09/2012, o documento intitulado
“As Diretrizes de Atencdo a Pessoa Com Sindrome de Down”. Este contém duas
cartilhas explicativas; em uma, constam orientacdes para o0s profissionais de salude
em geral, e a outra, é voltada para a pessoa com SD e seus familiares. As cartilhas
reunem varias informacfes sobre as principais doencas que acometem as pessoas
com a SD desde a infancia até a idade adulta, os cuidados necesséarios de cada
fase, o historico e as formas de lidar com a SD. Estas informa¢des possibilitam a

® Uma das definicdes correntemente aceitas de Aconselhamento Genético (AG) é a adotada pela
American Society of Human Genetics (Epstein, 1975). Segundo esta definicdo, trata-se do processo
de comunicacdo que lida com problemas humanos associados com a ocorréncia, ou risco de
ocorréncia, de uma doenca genética em uma familia, envolvendo a participagdo de uma ou mais
pessoas treinadas para ajudar o individuo ou sua familia a: 1) compreender os fatos médicos,
incluindo o diagnostico, provavel curso da doenca e as condutas disponiveis; 2) apreciar 0 modo
como a hereditariedade contribui para a doencga e o risco de recorréncia para parentes especificos; 3)
entender as alternativas para lidar com o risco de recorréncia; 4) escolher o curso de acdo que
pareca apropriado em virtude do seu risco, objetivos familiares, padrdes éticos e religiosos, atuando
de acordo com essa decisdo; 5) ajustar-se, da melhor maneira possivel, a situagcdo imposta pela
ocorréncia do distdrbio na familia, bem como a perspectiva de recorréncia do mesmo.
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identificag8o das caracteristicas fisicas da sindrome de Down, tais como base nasal
plana, face aplanada e cabelo fino. Essas orienta¢cdes séo importantes uma vez que
a presenca isolada de uma das caracteristicas listadas no documento ndo confirma
o diagndstico. A analise genética e o cariotipo complementam o resultado. Assim
referiu 0 ministro da Saude, Alexandre Padilha, durante a apresentacdo das
diretrizes no Rio de Janeiro:

“Ecomo se fosse um protocolo, um manual paraque 0S
profissionais de salde saibam como diagnosticar, lidar e acompanhar com
as pessoas que tém sindrome de Down. Eles passam a ter uma orientacao
clarado Ministério da Saude, por exemplo, as vezes (as pessoas
com sindrome Down) sé@o pessoas que tém tendéncia a obesidade, e é mais
propenséo a ter problemas do coragéo. (26/09/2012)

Em varios outros sites é possivel acessar informacdes sobre a SD %, e

além dos sites oficiais do ministério da saude.

2.6 A importancia da estimulacao precoce e do atendimento a pessoa com SD

A estimulacdo precoce € um conjunto de processos preventivos e/ou
terapéuticos para assegurar a crianga um melhor intercambio com o meio em que
vive durante a primeira infancia. Estimulacdo é o que todo bebé ou crianca recém-
nascida necessita para desenvolver as suas capacidades. Ja a intervencao precoce
atua de forma efetiva visando ajudar a criangca com alteracdo em seu
desenvolvimento, desde os primeiros momentos de vida. (MARTINS; MOSER,
1996). A estimulacdo precoce, sendo utilizada de forma preventiva, pode evitar
déficits psicomotores, além de estimular a integracdo afetiva entre o bebé e sua
familia. Outrossim, os cuidados com uma crianca que possui a sindrome de Down
nao se diferenciam em nada com os cuidados destinados a criancas que nao
possuem essa sindrome. Especialistas recomendam aos pais que estimulem a
crianga a ser independente, conforme cresce. Ela deve ser tratada com naturalidade,
respeito e carinho. Embora na fase adulta a pessoa com sindrome de Down, na
maior parte dos casos, ndo consiga atingir niveis avancados de escolaridade, ela

consegue trabalhar, praticar esportes, viajar. O apoio afetivo, os ambientes com

* www.reviverdown.org.br/  www.carpediem.org.br/  www.apaesp.org.br/  www.serdown.org.br/

www.portalsindromededown.com/ciencia.php/http://www.inclusive.org.br//www.movimentodown.org.br
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variados estimulos, somando-se a participacdo da familia, sdo essenciais ao
desenvolvimento da pessoa com SD. Segundo Martins e Moser (1996), o programa
de estimulacdo precoce auxilia no desenvolvimento cognitivo, afetivo e psicomotor
das criancas que apresentam defasagem nestas areas, e também no processo
preventivo. O éxito do trabalho é dado pela participacdo ativa dos familiares junto a
crianca. A estimulacdo precoce objetiva, ndo somente o desenvolvimento sensorio-
motor, cognitivo e afetivo do bebé com SD, mas também promove a integracéo
familia com o bebe.

Quando as pessoas com Sindrome sdo atendidas e estimuladas, tém
potencial para uma vida saudavel, como qualquer outra pessoa. Ndo existem graus
de intensidade para a Sindrome de Down, porém, agravos de saude. A pessoa com
deficiéncia intelectual tem, como qualquer outra pessoa, dificuldades e
potencialidades. O processo de estimulagdo consiste em reforcar e favorecer o
desenvolvimento e proporcionar o apoio necessario as suas dificuldades. As
técnicas utilizadas para um programa de estimulacio sdo um suporte
comunicacional — gestual, tbnico, mimico, ocular e outros — entre o adulto que

propde a atividade e a crianga que aceita e executa (Herren e Herren, 1986).

2.7 Dados situacionais sobre a SD no Brasil

Segundo dados do Censo do ano 2000, realizado pelo Instituto Brasileiro
De Geografia e Estatisticas (IBGE), 14,5% da populacao do Pais apresentam algum
grau de limitagcdo ou deficiéncia, o que equivale a quase 25 milhdes de pessoas. A
Organizacdo Mundial Da Saude estima que 10% dos habitantes do planeta séo
deficientes. Um dos problemas mais comuns entre os brasileiros é a sindrome de
Down. Conforme o IBGE, o Brasil possui cerca de 300 mil pessoas com a Sindrome
de Down, que pode atingir 1 entre 800 a 1.000 recém-nascidos. Destes, 25 estdo
matriculados em curso superior ou ja o concluiram. Todo ano, entre 50 e 60 pessoas
com a Sindrome, iniciam cursos profissionalizantes. Existem mais de 100 pessoas
com Down ativas no mercado de trabalho. (IBGE 2013)

Segundo dados da amostra do ultimo Censo realizado em 2010, no
municipio de Curitiba, havia aproximadamente 354.964 mil pessoas com deficiéncia,
ja em Matinhos, dos 29.428, habitantes, 6.600 pessoas aproximadamente

apresentavam pelo menos um tipo deficiéncia.
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Nesse sentido, 0s censos nacionais sdo fundamentais para esse
conhecimento, mas 0s registros séo restritos a totalidade das deficiéncias, e néo
especificam quais sdo essas. As estatisticas revelam que a cada 800 partos nasce
uma crianca com Sindrome de Down. Embora seja significativa a taxa de ocorréncia,
h& grande dificuldade para acessar informacgdes relacionadas a sindrome, no Brasil.
Para o Movimento Down®, se faz necessario maior acesso as informacdes, para
iluminar as estratégias com vistas a melhorar a qualidade de vida das pessoas com

SD e suas familias:

O acesso a informacédo faz toda a diferenga na vida de uma pessoa com
sindrome de Down e de sua familia desde o seu nascimento. Por meio de
informacdes atualizadas e de qualidade, é possivel compreender que, assim
como as outras pessoas, quem nasce com sindrome de Down vem ao
mundo cheio de potencialidades.

Segundo a convencao da ONU de 2006, a deficiéncia ndo se restringe ao
individuo, mas se refere também ao ambiente a sua volta, aos recursos disponiveis
e as barreiras que as pessoas com deficiéncia enfrentam em seu dia a dia. Assim,
essas pessoas tém limitacbes a serem vencidas e potencialidades a serem
estimuladas e desenvolvidas. Se contarmos com um meio que promova 0 apoio para
superar as dificuldades e potencializar as habilidades das pessoas com deficiéncia,
estas poderao alcancar melhor qualidade de vida.

Nesse contexto, o Servico Social busca promover a acessibilidade e
diminuir a exclusédo social, partindo da idéia de que cada pessoa € Unica, é sujeito
de vontade e subjetividade prépria, que pode crescer e aprender na diversidade e na

diferenca, conforme veremos a seguir.

® O Movimento Down produz contetdos diversificados para ajudar familias, profissionais e o piblico em geral a
combater preconceitos e a buscar condicGes efetivas de inclusdo. O resultado pode ser conferido gratuitamente
no portal e em publicacbes sobre temas como acolhimento, estimulacdo precoce e educagdo inclusiva.
http://www.movimentodown.org.br/quem-somos/#sthash.rf\VVx2z\VVO.dpuf
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3. A ATUACAO DA ASSISTENTE SOCIAL A PESSOA COM SD: OLHARES
SOBRE REALIDADES DISTINTAS.

O Servico Social se caracteriza por ser uma profissao interventiva que luta
pela defesa dos direitos humanos, pela garantia e efetivacdo dos direitos civis,
sociais e politicos das pessoas. Assim, é importante discutir a atuacdo do servigo
social em suas variadas dimensdes. Neste trabalho, investigamos a pratica do SS na
atencdo a SD, em duas realidades distintas, cujas particularidades culturais balizam
nossa reflexdo. Mediante a nossa aproximacdo com as realidades institucionais
estudadas, fomos conhecendo aos poucos, 0s movimentos necessarios das AS,
assim como as estruturas, funcionamentos, missdo, objetivos, publico atendido,
redes sociais de atendimento e, as demandas que chegam ao profissional do
Servico Social na atencao a SD.

No caso de Curitiba, capital do Parana, a Assistente Social que trabalha
no ambulatério de SD, atende pelo SUS a grande numero de pessoas, que
procuram as diversas especialidades médicas, vindas de todas as regibes do
Parana, e também de fora do estado. De acordo com reportagem exibida no site do
Parana online no dia 18/02/2013, o sistema publico de saude de Curitiba nédo é
restrito apenas aos moradores da capital e isso acaba aumentando a demanda dos
servicos. Ha casos em que o atendimento a pacientes de outras cidades representa
metade da capacidade total. Assim, ha grandes filas de esperas, o que exige
conhecimento especifico, e ainda, dedicacdo, organizacdo, paciéncia e esforco
pessoal da profissional de Servico Social para dar conta de suas atribui¢cdes.

No caso do municipio de Matinhos, ocorrem as dificuldades de um
pequeno municipio com economia sazonal. Matinhos, por ser pélo turistico, gera
rendas na época de veraneio; nos outros messes, aumenta o quadro de caréncia da
populacdo e as situacdes de precariedade a serem enfrentadas na saude e outras
areas, que se refletem na pratica profissional da AS.

Neste capitulo, discutiremos a préatica do servigo social nas realidades
vivida nesses municipios. Iniciaremos abordando o servico social na saude,
especificando a atencdo a SD; em seguida, discutiremos a pratica profissional
vivenciada pela AS entrevistada de Curitiba, coordenadora do nucleo de SD, e a da
APAE de Matinhos.
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3.1 Servigo Social na Saude

Historicamente, a area da saude tem se constituido como um campo de
pratica para o Servico Social. No ano de 1943, iniciou o Servico Social Médico, no
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de S&o Paulo. A partir dessa data,
ocorreu uma significativa expansdo do mercado de trabalho para os Assistentes
Sociais neste campo. Bravo e Matos (2004) atribuem isso, também, a adocdo do
conceito de saude da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), que focaliza aspectos
biopsicossociais e enfatiza o trabalho multidisciplinar, e ainda amplia a abordagem
em salde através da inclusdo de conteddos educativos e voltados para a
prevencao.

Segundo Kruger (2006), historicamente a salde tem sido o maior
empregador de assistentes sociais. Dos primérdios da profissdo até o final dos anos
de 1980, sua atuacdo neste campo se deu no ambito curativo, por meio de
abordagem individual, se sustentando nos referenciais da psiquiatria, psicologia e da
corrente funcionalista norte americana. Nos projetos sociais do desenvolvimentismo,
a atuacdo do Servigco Social, sobretudo com grupo comunitarios, manteve uma
proposta educativa, mas com carater higienista e moralizante.

Em 1980, importante impulso ao debate do Servico Social no campo da
saude foi dado, a partir do movimento da reforma sanitaria e da construcdo do
projeto ético-politico do Servico Social, pautado na perspectiva critico-dialética
(BRAVO, 1996). Em 06 de margco de 1997, a / o Assistente Social foi reconhecido
como profissional da saude através da Resolugéo n° 218 do Conselho Nacional de
Saude. Essa normativa foi elaborada a partir das deliberacées da VIl Conferéncia
Nacional de Saude, em que se reconhece a importancia da acao interdisciplinar e da
imprescindibilidade das acdes realizadas pelos diferentes profissionais da saude,
tendo em vista a integralidade da atengéo.

A Politica Nacional de Assisténcia Social - PNAS, aprovada pela
Resolucdo do Conselho Nacional de Assisténcia Social n. 145, de 15 de outubro de
2004 nos pede um novo olhar para o social: o da protecéao social como direito, como
elemento fundante da cidadania. Da mesma forma, os principios da Politica Nacional
de Saude Lei n. 8080, de 19 de setembro de 1990, nos direcionam na luta pela vida,
no compromisso pela construgdo de praticas democraticas, sintonizadas com as

necessidades sociais e de saude da populacao.
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Neste contexto, o assistente social € reconhecidamente um profissional
da saude. As Resoluc¢des do Conselho Nacional de Saude n. 218, de 6 de marco de
1997, e do Conselho Federal de Servi¢co Social n. 383, de 29 de marco de 1999 séo
expressdes concretas desta afirmativa. Os Assistentes Sociais na Saude tem o
compromisso de consolidar o principio do SUS que garante a universalidade no
acesso e no atendimento; também estd comprometido na construcdo da
integralidade em saulde, que consiste tanto na abordagem da pessoa como parte de
um contexto social, econdémico, historico e politico, quanto na organizacdo de
praticas de saude que integrem a¢cfes de promocao, prevencgdo, cura e reabilitacao.
(PINHEIRO E MATOS, 2001, Apud NOGUEIRA E MIOTO, 2007, p. 6)

No ambito desses marcos legais e normativos, torna-se indispenséavel
ressaltar a importancia dos Parametros para Atuacdo de Assistentes Sociais na
Politica de Saude, elaborados a partir de ampla participacdo da categoria
profissional e promulgados pelo CFESS, com o objetivo de "referenciar a
intervencao dos profissionais na area da saude" (CFESS, 2010, p. 11):

Estar articulado e sintonizado ao movimento dos trabalhadores e de usuarios que
lutam pela real efetivagéo do SUS;

a) Conhecer as condicbes de vida e trabalho dos usuérios, bem como os
determinantes sociais que interferem no processo salde-doenca;

b) Facilitar o acesso de todo e qualquer usuario aos servi¢os de saude da instituicao
e da rede de servicos e direitos sociais, bem como de forma compromissada e
criativa ndo submeter a operacionalizacao de seu trabalho aos rearranjos propostos
pelos governos que descaracterizam a proposta original do SUS de direito, ou seja,
contido no projeto de Reforma Sanitaria;

c) Buscar a necessaria atuacdo em equipe, tendo em vista a interdisciplinaridade da
atencdo em saude;

d) Estimular a intersetorialidade, tendo em vista realizar acdes que fortalecam a
articulacdo entre as politicas de seguridade social, superando a fragmentacdo dos
servicos e do atendimento as necessidades sociais;

e) Tentar construir e/ou efetivar, conjuntamente com outros trabalhadores da saude,
espacos nas unidades que garantam a participacao popular e dos trabalhadores de

salde nas decisfes a serem tomadas;
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f) Elaborar e participar de projetos de educacdo permanente, buscar assessoria
técnica e sistematizar o trabalho desenvolvido, bem como realizar investigacdes
sobre tematicas relacionadas a saude;

g) Efetivar assessoria aos movimentos sociais e/ou aos conselhos a fim de
potencializar a participacdo dos sujeitos sociais contribuindo no processo de
democratizacdo das politicas sociais, ampliando os canais de participacdo da
populacdo na formulacéo, fiscalizacdo e gestdo das politicas de saude, visando ao
aprofundamento dos direitos conquistados.

Segundo o CFESS (2010, p. 28), ndo existem férmulas prontas na
construcdo de um projeto democratico e a sua defesa ndo deve ser exclusiva
apenas de uma categoria profissional. Por outro lado, ndo se pode ficar acuado
frente aos obstaculos que se apresentam e nem desconsiderar que ha um conjunto
de atividades e alternativas a serem desenvolvidas pelos profissionais de Servi¢co
Social. Mais do que nunca, os assistentes sociais estdo desafiados a defender a
democracia, as politicas publicas e consubstanciar um trabalho — no cotidiano e na
articulacdo com outros sujeitos que partilhem destes principios — que questione as
perspectivas neoliberais para a salde e para as politicas sociais, ja que estas
maculam direitos e conquistas da populacdo, defendidos pelo projeto ético-politico
profissional do SS.

Os principios que regem a profissdo, bem como nas diretrizes politicas
gue norteiam o Servico Social na area da saude, leva ao exercicio de uma ética
participante, com vistas a concretizacdo dos direitos de cidadania das pessoas, de
seus familiares e dos proprios trabalhadores da saude. Nesse contexto, a ética da
protecdo social considera o direito como elemento essencial da cidadania,
lembrando-nos da importancia de apreender as diferencas sociais, as necessidades
das pessoas com deficiéncias, mas também as suas capacidades que podem ser
desenvolvidas tanto no contexto da salde como em sua propria comunidade.
Pensando na especificidade do profissional Assistente Social e seu trabalho no
campo da Saude, entendemos que sua formagdo permite uma leitura abrangente da
realidade social e da instituicdo onde esta inserido; esta € uma das competéncias

gue o diferencia das demais profissdes, o que possibilita:

[...] uma visédo global das condi¢cdes de vida dessa populagéo, a discussao
do processo de adoecimento, o resguardo e efetivacdo dos seus direitos em
um sistema publico e universalizado. Entretanto, este atendimento ndo se
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restringe aos limites da politica de saude, (...) € necessario que se acesse e
articulemos outras politicas publicas e/ou sociais bem como instituicdes que
envolvam direitos de cidadania, exigindo do assistente social uma pratica
baseada na razao critica e na compreensao dos usuarios como sujeitos de
suas historias de vida. (ANJOS, 2005, p. 2)

Essas dimensdes tém influéncia reciproca e é um dever ético-politico
fortalecé-las mediante um exercicio profissional critico, assim materializando os
principios de nosso Coédigo de Etica, do Projeto Etico-Politico da profissdo e dos
Parametros para Atuacdo do Assistente Social na Politica e Saude, abrangendo a
relacdo saude, doenca, cuidados, a populacdo atendida, seus familiares e
comunidade.

Dessa forma, o trabalho do Assistente Social no campo da Saude
pressupde que este profissional tenha um conhecimento sobre as politicas publicas,
em particular a do SUS, e conviccdo de que essas politicas sdo garantias a
populacdo; precisa ter um dominio tedrico e técnico sobre a politica em que
direciona sua atuacdo, o que exigird do profissional um conjunto de saberes que
envolvem as instancias da saude, da prevencdo ao tratamento, passando pelas
formas de acesso a redes de atenc¢éo a estruturacao do atendimento. O profissional
deve “empenhar-se na viabilizacdo dos direitos sociais dos usuarios, através dos
programas e politicas sociais”. O AS tem o dever de “democratizar as informacgdes e
0O acesso aos programas disponiveis no espaco institucional, como um dos

mecanismos indispensaveis a participagéo dos usuarios”. (CRESS, 2005, p. 24)

3.2 A prética do Servi¢o Social no Nucleo de atencdo a pessoa com SD e sua

familia em Curitiba

Curitiba € a capital do estado do Parana, localizada a 934 metros de
altitude, no primeiro planalto paranaense, com uma populacdo de 1.751.907
habitantes. (IBGE 2010). Este trabalho nos proporcionou entrar em contato com a
vivéncia das profissionais e com as pessoas com SD e suas familias; nos foi
possibilitado observar a atuacdo da assisténcia social no nucleo de SD de Curitiba-
PR. Este relato esta baseado na historia de vida da AS Noemia Cavalheiro, que
coordena o Ambulatério de SD, alocado no HC. A narrativa conta o seu trabalho
conjunto com outros/as profissionais para estabelecer um vinculo de informacgdes

sobre a SD.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Capital
http://pt.wikipedia.org/wiki/Unidades_federativas_do_Brasil
http://pt.wikipedia.org/wiki/Paraná
http://pt.wikipedia.org/wiki/Planalto_de_Curitiba
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A entrevistada Noemia nos relatou que o inicio de toda essa atividade, foi
em 1989, quando nascia seu filho Dudu, com Sindrome de Down; junto com esta
noticia nascia uma nova caminhada na sua vida como pessoa e como Assistente
Social; até entao, refere a AS, ela “nada sabia sobre esta sindrome”, e a partir dai,

foi atras de respostas. Ela conta;

~ Doutor 0 que Faco para ajudar meu filho? O medico respondeu:
Nada.... estas criancas, e s6 dar amor e deixar em casa.”

Nao conformada com a resposta, a AS comecou a procurar mais
informacdes. Assim, participou do 1° congresso Brasileiro sobre Sindrome de Down,
em Sao Paulo, no ano 1991, Como fruto deste congresso e do contato com as e 0s
profissionais que conheceu, teve acesso a informacfes sobre a estimulacdo e
acompanhamento da saude a pessoa com SD. Ao passar 0s materiais ao médico
do seu filho, refere que ele ficou muito entusiasmado com a novidade e marcou 0s
exames que considerou necessario, a partir dessas informacdes, para uma pessoa
com Sindrome de Down.

Nossa entrevistada Noémia, na época Assistente Social no banco de leite,
comegou um trabalho ali mesmo, com as maes, informando, e aos poucos, foi
conhecendo o trabalho das entidades, tais como a APAE, e formando uma rede. Em
1995, elaborou um Projeto - dado a necessidade de ter um ambulatério com
especialidades para atender a pessoa com SD - que apés dois anos foi aprovado em
conselho. Na sequéncia, a entrevistada e algumas pessoas com interesse comum
formaram uma parceria e em 30 de Abril de 1996, pais e colaboradores, fortificados
e organizados, reuniram-se e fundaram a Associacdo Reviver Down, autbnoma e
com estatuto social proprio. Hoje, a Associacao Reviver Down presta atendimento as

pessoas com Sindrome de Down e familiares. Na época, segundo seu relato:

A maior dificuldade enfrentada pelos pais e mées estava no despreparo
dos/das profissionais e na falta de informacdo adequada para atender
necessidades imediatas das pessoas com SD; um diagnéstico dado de
forma inadequada, sem perspectivas, pode deixar os pais perdidos, sem
saber que direcdo tomar ou até sem forca de lutar por seu filho. Além disso,
para as familias mais desprovidas as coisas tornam-se mais dificeis.

Esta associacdo uniu-se ao Hospital de Clinicas da UFPR e criou em
maio de 1997, o primeiro Ambulatério para a Sindrome de Down do pais. O
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ambulatério, como esta alocado no HC, tem apoio de outras especialidades tais
como cardiologia e genética.

A proposta do ambulatério esta alicercada no atendimento humanizado e
na experiéncia de cada membro da equipe. A equipe atua no diagnostico, apoio e
acompanhamento, além da prevencao e tratamento de patologias associadas e, de
forma significativa, prepara a crianca e sua familia para viver em sociedade. A
equipe multidisciplinar € formada por Pediatra, Dermatologista, Enfermeira,
Fonoaudiologo, Nutricionista, Odontologia, Psicélogo, Assistente Social, Terapeuta
Ocupacional, residentes de pediatria, especializados, estagiarios e voluntarios. Ao
chegar ao ambulatorio sdo vistas as necessidades mais imediatas da crianca,
compreendida como um ser bio-psico-social, para a acdo preventiva e curativa.

Relata nossa entrevistada que:

Muitas vezes um problema clinico ou nutricional, pode ter um conjunto
formado por multiplas causas; como uma dificuldade da mé&e em lidar com a
crianga ou da crianca na escola, entre outros. Nesse momento € que a
equipe trabalha em conjunto, pois procura checar as possiveis causas e
fazer as intervengbes necessdrias, 0o que seria impossivel para um
profissional sozinho. Algumas vezes os familiares estdo mais necessitados
do atendimento do que a prépria criancga.

A equipe apresenta a Unidade Assistencial de Cuidados Paliativos aos
familiares de pacientes recém-chegados a unidade, esclarecendo as atividades e as
modalidades de atendimentos realizadas, além de duvidas sobre o encaminhamento
e acompanhamento dos pacientes. Atualmente s&do recebidas cerca de 3.000
pessoas com SD, ao ano, com suas familias. O atendimento se d4 em dois dias da
semana, perfazendo uma média de 80 criancas por més. Os cuidados envolvidos no
atendimento a pessoa com SD, no ambulatério, sdo diversos e tem caracteristicas
préprias e como esta ligada ao HC também atende outras especialidades. No
ambulatério também séo feitos os encaminhamentos das pessoas com SD para 0s
recursos existentes na comunidade.

Como os atendimentos estdo concentrados em dois dias da semana, em
outros dias esta direcionada a puericultura, o ambulatério necessita de um local para
atendimento diario, equipamentos e materiais e parcerias que proporcionem
consultas especializadas. Devido a concentragcdo dos atendimentos no ambulatorio
por ser referencia no estado, muitas pessoas se deslocam de seus municipios e até

mesmo de outros estados para atendimento especialidades.
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Toda pessoa com SD e sua familia que chega pela primeira vez no
Ambulatério SD, em Curitiba, passam primeiro pelo Servico Social. Neste primeiro
contato é feito a abordagem social com diversas orientacdes e encaminhamentos
necessarios. E realizada uma entrevista socioecondmica com a pessoa com SD e
sua familia, para identificacdo das demandas e necessidades, registrando assim 0s
encaminhamentos aos beneficios, servicos sociais publicos e privados que séo
demandados pela pessoa com SD e seus familiares. Estas informacbes sao
registradas em um caderno da assistente social e as informagcdes basicas no
prontudrio Unico. Na oportunidade, € feita uma orientagdo a pessoa com SD e seus
familiares sobre as politicas existentes, para facilitar o acesso a programa e projetos
sociais, bem como fortalecer os direitos sociais dos cidadaos; ou seja, sdo dadas
aos familiares as informacBes necesséarias sobre 0s recursos institucionais e
comunitarios existentes para as pessoas com deficiéncias. Orientacdo quanto as
politicas publicas e normas de protecdo: acesso a saude, a educacgdo, ao
trabalho, cultura, esporte e lazer. A pessoa com SD e sua familia sdo orientado
sobre os direitos da Pessoa com Deficiéncia e encaminhado para recursos
existentes na area governamental e ndo governamental.

A entrevistada relata os variados trabalhos desenvolvidos pelo Servigco
Social em Curitiba:

O hospital possui um protocolo de servico social, que se chamam POP
(procedimento operacional padrdo). “(Onde constam todas as atividades
gue o assistente social deve realizar), encaminhamentos sdo usados todos
0S recursos existentes na comunidade nos municipios e orientamos todas
as familias e seus filhos com SD sobre direitos e deveres, desde escolas,
saude, trabalho, vida social o lazer, esporte, cultura. entdo todas estas
politicas estdo disponiveis e nos podemos criar servicos novos a familia
deve entender da importancia de levar o filho em qualquer ambiente do seu
municipio em qualquer lugar que tenha um documento cultural ou
atendimento a salde a escola de ensino regular. (Assistente Social Noemia,
Ambulatério SD)

A assistente social Noemia, desenvolve suas atividades a partir de um
documento previamente elaborado para devidos fim, isso pressupde que existe uma
preocupacdo em efetuar uma acdo planejada. Os instrumentos utilizados pela
assistente social séo: entrevistas, encaminhamentos internos e externos, relatorios
para conselhos e juizados e em algumas ocasides reunides de grupo.

Noemia relata o contexto diferenciado do trabalho em equipe:
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E importante esta questdo da equipe multidisciplinar; porque uma pessoa
um profissional s6 ele tem que ver o paciente como um todo, ndo véo
conseguir sozinho, ele teria que ter conhecimento, por exemplo, da parte de
servico social das politicas publicas, da dentista do que deveria ser feito da
psicologia, para onde encaminhar entdo esta troca que nos fazemos dentro
do ambulatério € muito assim enriquecedor, todos os profissionais esse
trabalham sozinhos em consultérios eles amam trabalhar aqui, este cuidado
de um passar para o0 outro uma coisa (...) vocé nao enxergou outra enxerga
(...) entdo isto é importante esta pratica este crescimento existe entre a
equipe. (Assistente Social Noemia, Ambulatério SD)

Nesse sentido, lamamoto (2002, p. 41) afirma que “€@ necessario
desmistificar a idéia de que a equipe, ao desenvolver a¢cdes coordenadas, cria uma
identidade entre seus participantes que leva a diluicAo de suas particularidades
profissionais”. A autora considera que “sao as diferencas de especializacdes que
permitem atribuir unidade a equipe, enriguecendo-a e, ao mesmo tempo,
preservando aquelas diferengas” (IAMAMOTO, 2002, p.41). Assim, as atribuicbes do
profissional de Servico Social precisam ser especificadas e divulgadas para os
demais profissionais, resguardando-se a interdisciplinaridade como perspectiva de
trabalho na saude.

Na sequéncia da entrevista, Noemia discorreu sobre as possibilidades da
efetividade da Politica Publica de Saude no atendimento a pessoa com Sindrome de

Down:

Ndo € uma politica s6 para SD, € uma politica publica para todas as
deficiéncias, eu vejo que esta politica € efetiva desde que a populacéo seja
orientada, sobre seus direitos que ela tem sobre estas politicas (...) que esta
disponivel para toda a populagdo. (Assistente Social, Noemia, Ambulatério
SD)

Assim como todo cidadéo, as pessoas com deficiéncia podem procurar 0s
servigos de saude do SUS quando necessitarem de orientacao, prevencao, cuidados
ou assisténcia médica ou odontoldgica. E importante, nesse sentido, informar a
populacdo, de que podem procurar uma unidade de saude préxima ao local de
residéncia, cadastrar-se como usuario e fazer uma avaliagdo do estado geral de
saude. Essa unidade basica sera responsavel pelo acompanhamento permanente
de seus usuarios.

Perguntamos para nossa entrevistada de Curitiba como € vista a

autonomia profissional da assistente social frente as limitagdes institucionais:
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A autonomia cada um de nos constréi, ndo podemos ficar esperando que a
instituicdo autorize, € necessario ter autonomia e criatividade para procurar
recursos para atender as pessoas com qualidade, o HC é um servico
publico federal que falta tudo; sabe que tem abundéancia mais falta tudo
entdo mesmo as consultas dentro do hospital as vezes ndo conseguimos
entdo fazemos parcerias; com profissionais, clinicas, fora do HC para poder
atender toda a demanda ,principalmente as pessoas que se deslocam de
outros municipios,mais para que este atendimento seja realizado é
necessario que a pessoa traga de seu municipio o cédigo de transacéo,
para ser atendido no municipio de Curitiba por conta da municipalizagéo do
SUS. (Assistente Social, Noemia, Ambulatério SD)

Neste sentido, nas vérias instituicdes onde existe a atuacdo do Assistente
Social, a falta de recursos financeiros e materiais constituem-se em verdadeiros

desafios. Noemia, assim se refere sobre encaminhamento e cédigo de transacéao:

O codigo de transagdo foi criado para que 0s municipios assumam a
responsabilidade (...) a populacdo precisa cobrar, aonde vao os recursos do
municipio? (...) entdo muitas pessoas vem para Curitiba enfrentando
estrada, acidentes, tudo e ndo precisa, mesmo no atendimento para o SD
poderia ter uma equipe de profissionais treinados para fornecer este
atendimento em seu municipio sem precisar do deslocamento. Ou esta
crianca pode vir para Curitiba mais para o Ambulatério de SD ele vem para
ser atendido nas questbes da SD, mais, por exemplo, “se a crianga esta
com resfriado, como qualquer crianca pode ter,” 0 municipio devera
fornecer o suporte necessario, para atender, porque esta crianga com SD
€ igual a qualquer outro ser humano, a ndo ser as patologias associadas
gue precisem de um especialista. (Assistente Social, Noemia, Ambulatério
SD)

Como vocé visualiza a pratica profissional do assistente social na saude

publica em relacdo ao que é preconizado pelo SUS? Universalidade, integralidade;

E este é o problema, falta conhecimento do profissional e “conhecer o que
o SUS diz”, em relagéo a prética do assistente social no SUS, o seu papel,
cumprir o que esta na lei, transpor isto para o restante da equipe, porque a
equipe muitas vezes nao conhece as politicas publicas, ndo conhece sobre
0 que diz o SUS, o que deve ser feito; a/o profissional Assistente Social tem
sempre, que estar repassando seu conhecimento. Atender todo mundo sem
preconceito todos tem direito por mais que tenha plano de saulde, atender
com cordialidade, respeito. (Assistente Social, Noemia, Ambulatério SD)

Na prética profissional do assistente social, nos chama atencdo a
articulacdo com a politica de saude, na busca por qualidade na prestacdo do
atendimento a pessoa com SD. No atendimento a pessoa com Sindrome de Down,
fala sobre novas propostas e idéias para fortalecer o trabalho do assistente social na

saude:
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Sim aqui precisa, ter agdo e projeto, leis néo, lei j& tem um monte, entdo o
necessario € cobrar e fazer cumprir e apresentar projetos. Eu tenho varias
idéias mais ndo tém tempo, mais todo dia a gente tem idéias, eu penso; se
eu tivesse um projeto em relacdo a isto? A minha cabeca ferve cada coisa
gue eu vejo poderia ser melhorada, mais é necessario tempo, por exemplo,
eu tinha que ter uma secretaria para fazer certas coisas administrativas. Se
tivesse uma estrutura para fazer tudo que pensamaos; trazer recursos mais €
necessdria dedicacdo para elaborar certos projetos. (Assistente Social,
Noemia, Ambulatério SD)

Ao discorrer sobre o trabalho do assistente social nossa entrevistada

Noemia se refere ao protagonismo da populacao:

O papel do assistente social de cada municipio é fazer com que se
cumpram os direitos, cobrando e passando este conhecimento para
populacdo, para toda comunidade, que tém direitos e tem que ir aos
governantes, ndo € uma pessoa, sé um nao resolve o problema, “eu sempre
falo para maes do litoral” quando ela vem aqui, elas reclamam de condugao,
gue ndo tem vagas “eu falo é s6 vocé que ndo tem”? Elas respondem nao
as outras maes também! E porque ndo ha uma unido com todas estas maes
e vao bater na porta dos governantes, que nos elegemos. Eu falo para
maes; vocé que tem problema? Os outros também tém, meu papel como
assistente social € esclarecendo os diretos que todos tém e mostrando que
existem os recursos, que esta disponivel, mais se ninguém cobrar ninguém
vai se mexer, entdo a populagéo precisa ser participativa, ir aos conselhos,
tem a lei que os Assistentes Sociais, devem fazer esta mobilizag&o e formar
estes conselhos, nas cidades para melhorias como; conselho de direito das
pessoas com deficiéncias , conselho de educacdo , conselho de saude,
entdo quem forma estes conselhos é a populagdo os profissionais as
professores, estes trés tem que se mobilizar e fazer isso funcionar no
municipio ,tem que cobrar ndo é s6 uma reclamacao sao varias. (Assistente
Social, Noemia, Ambulatério SD)

O Servico Social tem sua atencdo voltada para as pessoas, através de
uma acdo com intuito de ajuda-las a se integrarem no grupo ou na comunidade,
desenvolvendo nelas a capacidade de tomar suas decisbes. O profissional estaria
incumbido de mostrar os caminhos viaveis para uma tomada de decisdo. De acordo

com Ana Maria Pavao:

Cabe ao Assistente Social, na sua relacdo com os usuarios, fazer com que
exercam seu direito de autodeterminacdo, lutando com que obtenham o
maximo de satisfacdo dentro dos limites prefixados, mas expandindo esses
limites naquilo que eles tém de fluido e indefinido. Face a isso, a atuagéo do
Assistente Social serd no sentido de procurar perceber aquilo que ndo pode
mudar, mas com a preocupacdo de lutar por aquilo que é possivel
transformar, tendo sempre como fundamento para essa acao, a fé no valor
da dignidade humana. (PAVAO, 1981, p.73)

Diante disso, relata lamamoto (2010, p. 200) que os assistentes sociais

precisam ter o conhecimento criterioso dos processos sociais e de sua vivéncia
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pelos individuos sociais, visto que isso poderd alimentar agdes inovadoras. De outra
maneira, tal conhecimento é pré-requisito para impulsionar a consciéncia critica e
uma cultura publica democratica. Com essa afirmacdo a autora tanto estimula o
desenvolvimento de pesquisas e projetos que favorecam o conhecimento do modo
de vida e de trabalho dos segmentos populacionais atendidos, como estimula os
profissionais a impulsionarem a consciéncia politica desses mesmos segmentos. Até
porque a consciéncia politica significa "a consciéncia de fazer parte de uma
determinada forca hegemonica é a primeira fase de uma autoconsciéncia, na qual a
teoria e prética finalmente se unificam" (Gramsci, 1995, p. 21).

Para o futuro, a Assistente Social Noemia Cavalheiro, fala sobre ter uma
equipe em outro municipio para atender SD. No momento, a AS esta esperando
uma reunido com o secretario de saude, que quer propor um treinamento nas cinco

regides do Parana:

[...] nos estamos dando treinamento em Curitiba médicos, dentistas, todos
da equipe multidisciplinar para Curitiba enviariam para outros municipios,
montaria um servigo, por exemplo, em Paranagua, Antonina, Matinhos em
todos os municipios, um lugar para atender o SD mais proximo da casa;
pretendemos isto logo, Curitiba ndo vai dar mais conta, de tanta crianca,
todo dia nasce um bebe com SD, a questdo é uma ter as especialidades;
por exemplo, a montariamos uma Consulta online “eu estou aqui com uma
crianga assim e ndo estou conseguindo resolver o que eu faco.

Noemia ressalta, que apesar de ser um assunto que
recebe atencdo da comunidade cientifica, os conhecimentos sobre a Down muitas
vezes nao chegam de forma apropriada aos profissionais que trabalham nas
instituicbes de saude, assim € importante ressaltar a articulacdo com universidades
elou servicos das diferentes especialidades para acompanhamento da situacao,
para evitar os problemas dos multiplos atendimentos. Neste sentido, fala sobre

possibilidades de se criar um programa com a UFPR, a distancia:

[...] poderia ter estas consultas, estar falando os profissionais por telefone
ou online, trocando experiéncias e também assim uma emergéncia que nao
poderia ser resolvido no municipio, teria este suporte para encaminhar estas
criancas para o ambulatorio, para equipe especializada.

Nesse contexto, refere sobre o manual criado pelo MS para fornecer os

conhecimentos primarios para atender uma pessoa com SD, que serve para 0S
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profissionais de atendimento em qualquer lugar do Brasil, que atendem pessoas
com a SD:

[...] com este manual nas méos a equipe saberd quais procedimento,
necessarios para o atendimento para esta pessoa com SD e sua familia.

Assim, ndo poderiamos deixar de destacar que mesmo diante das
limitacdes, sejam elas sociais institucionais, a Assistente Social, exerceu sua
criatividade no exercicio da profissdo usando seu protagonismo para criacdo do
Ambulatério de Sindrome de Down. A luta pelo espaco conquistado dentro do HC,
proporcionando transformacdes e conhecimento para sua vida pessoal e de outras
pessoas. Que ali se encontravam sem qualquer conhecimento sobre esta sindrome

e seus diretos.

3.3 A Pratica do Servi¢co Social na Atencdo a Pessoa com SD e sua Familia em

Matinhos- Parana

A atuacdo do Servico Social no atendimento a pessoa com SD nho
municipio de Matinhos tem peculiaridades, por este ser um municipio pequeno. A
populacdo residente, de acordo com o Censo Demografico do ano 2010 realizado
pelo IBGE, € de aproximadamente 29.831 habitantes. A atividade econdmica do
municipio esta alicercada diretamente a atividade turistica. Por isto, na época de
veraneio, recebe cerca de 500 mil veranista, distribuidos pelos seus balneérios.

No municipio de Matinhos, esta sediada a Universidade Federal do
Parana - Setor Litoral, com o curso de Servico Social. Nesse sentido, ressaltamos a
importancia das contribui¢cdes e da insercéo do curso de Servico Social no municipio
de Matinhos, e o desempenho do exercicio profissional das/dos assistentes sociais
junto as comunidades. Ainda que a atuacdo do Servico Social se depare com
limitacbes e dificuldades de diversas ordens, nossa entrevistada aponta a
articulagéo dos assistentes sociais na regido, a sua constante luta para conquistar
espacos, campos de atuacéo e de intervencgéo, especialmente a partir da instalagao
do curso de SS da UFPR no litoral:

Com todas as dificuldades, existe articulacdo, e temos uma boa caminhada
no municipio; quando eu era estudante, em 2006, havia somente trés
assistentes sociais no municipio, veja como era? O trabalho se concentrava
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nestas trés AS, que atendiam varios lugares e encontravam dificuldades em
varios sentidos, nas estruturas fisicas, entre outros. Hoje nés devemos ser
aproximadamente dez assistentes sociais s6 na secretaria de assisténcia;
hoje ndo temos aquele acumulo de funcdo, porque os trabalhos séo
divididos e direcionados para os lugares especificos. Avancou as condicdes
de trabalho, melhorou muito. Por exemplo, ndo tinha carro, telefone para
fazer uma ligacdo (...). Mas agora esbarramos em outras coisas que sao
necessarias avancar... (Assistente Social Margarida)

A assistente social Margarida destaca as modificagcbes no pouco tempo

de existéncia do curso de SS da UFPR na regido:

[...] € uma grande conquista no municipio, jA& temos assistente social na
escola. Isto é novidade, uma assistente social na escola. E muito importante
a articulacdo que as assistentes sociais tém, nds conseguimos ter um
dialogo bom.” (Assistente Social Margarida)

O conteuldo das falas aponta ainda, a percepcéo das assistentes sociais
acerca do ambiente no qual agem e se relacionam e o significado que atribuem a

esse “mundo da vida” que cerca cotidianamente sua atuagao:

Uma coisa importante € a nossa diretora de assisténcia social, “hoje € uma
Assistente Social”’, € umas das mais 'antigas', entdo ela entende bastante de
gestdo e isto facilita nosso didlogo; como ela é da area, ela entende nossas
dificuldades e demandas e as situacdes que levamos. As vezes é dificil
falar com alguém que nédo é da area, que ao invés de ajudar, para que o
atendimento necessario aconteca, as vezes acaba te limitando, entdo eu
acho isto um avanco. (Assistente Social Margarida)

Assim, observamos a importancia do curso de Servico Social estar
instalado no municipio, pois seus estudantes e professores, e ainda, seus
profissionais, intervém fortemente na realidade. Isso posto, passamos a abordar a
instituicdo que atende as pessoas com SD no municipio de Matinhos, a APAE. A

histéria dessa instituicdo no Brasil e em Matinhos merece ser destacada.

3.3.1 A APAE e sua misséo de promover e articular acdes de defesa de direitos

De acordo com a Federacdo Nacional das APAES, as raizes historicas e
culturais do fenbmeno "deficiéncia" sempre foram marcadas por forte rejeicao,
discriminagéo e preconceito. Diante das insuficientes agdes do Estado em promover
politicas publicas e sociais que garantam a inclusdo dessas pessoas, surgem

familias empenhadas em buscar solu¢des alternativas para que seus filhos com
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deficiéncia intelectual ou mdultipla sejam incluidos na sociedade, com garantia de

direitos como qualquer outro cidadao. (site http://www.apaebrasil.org.br/ acesso em

05/06/2013). Essa mobilizacdo teve e tem que contar com o apoio de varios
profissionais que, acreditando nessa luta, empreendem estudos e pesquisas,
buscam informacdes em entidades semelhantes, trocando experiéncias com
pessoas e instituicdes inclusive de outras nacionalidades.

No Brasil, a mobilizacdo social que comecou a prestar servicos de
educacao, saude e assisténcia social a quem deles necessitassem, foi denominada
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae), constituindo uma rede de
promocéao e defesa de direitos das pessoas com deficiéncia intelectual e maltipla. A
Apae, hoje, atende cerca de 250 mil pessoas com variados tipos de deficiéncia e
esta organizada em mais de duas mil unidades, em todo o territério nacional. Essa
mobilizacdo em torno das pessoas com deficiéncias, foi impulsionada pela
Declaragéo dos Direitos Humanos, que culminou na criagdo das APAEs e, com a
expansdo desta iniciativa Brasil afora, convencionou-se a trata-la como o
"Movimento Apaeano”.

No Brasil, a primeira iniciativa partiu da uma mulher, membro do corpo
diplomético norte americano, chamada Beatrice Bemis. Mae de crianga com
Sindrome de Down, e tendo participado da fundacdo de mais de duzentos e
cinquenta Associacfes de Pais de Pessoas com Deficiéncia(s) nos Estados Unidos,
Beatrice Bemis admirava-se por ndo existir, no Brasil, nenhum trabalho dessa
natureza. Assim, no dia 11 de dezembro de 1954, juntamente com muitos outros
interessados, foi fundada a primeira APAE do Brasil, em sessao realizada na
Associacdo Brasileira de Imprensa, na cidade do Rio de Janeiro, destinada a
“promover o bem estar dos excepcionais”, conforme edital de convocacao (Ata de
11/12/54).

Em Matinhos, a APAE foi criada ha 22 anos, e desde a sua fundacéo,
vem prestando relevantes servicos a comunidade. Nesse sentido, a assistente
social Rosa fala que desde a promulgacéo da Constituicao Federal e a aprovacéo de
legislagdo decorrente, houve muitos avangos no plano institucional, no sentido de
criar condicdes para que as pessoas com deficiéncia possam conduzir as proprias

vidas de modo mais autbnomo:
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Para a Apae chegar onde esta, houve muita luta. Em 1995, com cinco anos
de constituicdo, tinha que ser instituido os conselhos municipais; como se
tratava de criancas, de adolescentes, e de assisténcia, a gente foi
descobrindo o que fazer naquele momento; todas que se encontravam ali
eram leigas, pouco sabiam sobre o assunto. Nos fomos estudar.

A AS relata que, a partir de alguns contatos dentro da Secretaria de
Estado (que era Secretaria da Crianca na época), algumas Assistentes Sociais
explicaram que havia varios convénios que poderiam ser acessados, mas que
necessitaria constituir conselhos municipais para o repasse das verbas; assim, seria
superada a dependéncia exclusiva da caridade e do assistencialismo, pois havia,
afinal, uma politica de diretos. Assim, Rosa relata parte da historia da APAE e sobre
a criacdo dos conselhos:

A partir de noventa e cinco, nos conseguimos fechar alguns convénios com
a secretaria de estado de educagdo, mas em noventa e seis, veio que ndo
poderia mais, porque nao tinhamos um conselho municipal dos direitos da
crianca e do adolescente, e nem o conselho municipal de assisténcia que
nos teriamos que ter e um conselho tutelar municipal instituido para ser tudo
certo e legalizado.

Um caminho tomado pelas pessoas foi recorrer ao gestor da época,
tentando explicar a estes, o que eram e significavam as conferencias e o0s
conselhos. A AS relata os tortuosos caminhos em busca de solugbes que néo
chegavam. Decidiram apelar para a iniciativa popular, foram para a rua para coletar
as assinaturas da populacdo, para poderem passar 0 projeto na camara de
vereadores. Ainda ndo conseguindo éxito, a assistente social Rosa relata que

resolveram conversar com um candidato a prefeito no periodo:

Se ele nos prometer que assina um decreto, que institua os conselhos
municipais, nds fechamos com ele, e vamos fazer campanha para ele, para
poder garantir estes direitos.Entéo ele assumiu o compromisso! Registramo-
nos em um documento (...) entdo tudo deu certo ele ganhou, e cumpriu com
gue tinha prometido, e instituiu os conselhos de assisténcia dos direito da
crianca e do adolescente da saude e também o conselho tutelar, nos
fizemos todas as conferéncias no mesmo dia no SESC, “foi um marco para
nds”, a partir disto comegamos, e também foi necessério ter o conselho da
assisténcia, porque precisavamos de um certificado no conselho nacional
de assisténcia social, de um certificado do Conanda® para a entidade

®0 Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente — CONANDA ¢é a instancia maxima
de formulacéo, deliberagdo e controle das politicas publicas para a infancia e a adolescéncia na
esfera federal foi criado pela Lei n. 8.242, de 12 de outubro de 1991 e é o 6rgao responsavel por
tornar efetivos os direitos, principios e diretrizes contidos no Estatuto da Crianca e do Adolescente,
Lei n. 8.069, de 13 de julho de 1990, conta, em sua composi¢cdo, com 28 conselheiros, sendo 14
representantes do Governo Federal, indicados pelos ministros e 14 representantes de entidades Dan
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funcionar; toda vez que vamos pleitear um conselho precisa uma cépia de
todos os documentos para mostrar que se trata de uma entidade com fins
filantrépicos e nao lucrativos.

Relatando sobre como era a APAE em andamento, no sentido de

estrutura e novos conveénios:

Uma assistente social vinha uma vez por semana, e uma psicéloga; nao
tinhamos fisioterapeuta; a estrutura ndo era a mesma que tem hoje era um
terreno com uma casinha de madeira, um espaco pequeno. O prédio da
frente, a parte baixa € do municipio por comodato... a prefeitura construiu e
cedeu ali; s6 que o espaco foi ficando pequeno também, precisava de salas
para atendimentos uma série de coisas e mais seguranga também, para os
alunos que frequentavam e até mesmo para os profissionais. (Assistente
Social Rosa)

Véarios avancos e conquistas se deram a partir dos convénios, com o
SUS, e com a secretaria de educacdo pagando uma parte dos salarios dos
professores:

A importancia da Apae para municipio,e para o litoral, € muito grande,
porque quando se fala em educacéo especial, inclusédo, a rede publica ou
até mesmo a particular ndo estdo preparadas, os profissionais ndo estao
preparados; tem alguns atendimentos especificos, tem muitas familias que
ndo tem condi¢bes financeiras para procurar um profissional particular,
entdo as pessoas necessitam deste atendimento, muitas ficam em filas de
esperas varios messes.

Hoje, a APAE é uma organizacdo social, com foco de atencdo na
prestacdo de servicos e defesa de direitos das pessoas com deficiéncia; assim é
uma entidade civil, filantrépica, de carater assistencial, cultural, ou seja, € uma
instituicdo de cunho social no qual a prépria sociedade civil é a responsavel pela sua
manutencdo, que € assegurada parcialmente pelo Estado, através de cotas,
convénios.

A Assistente Social Rosa relata sobre a “ESCOLA DE EDUCACAO
ESPECIAL BEM ME QUER”, mantida pela APAE, que fornece diplomacdo desde
2010:

A APAE mantém a escola Bem Me Quer, que faz o atendimento especial;
para manter os funcionarios e a equipe técnica, a associagdo que mantém

sociedade civil organizada de a&mbito nacional e de atendimento dos direitos da crianca e do
adolescente, eleitos a cada dois anos.
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vai atras de fundos e alguns convénios, o repasse do governo vem, mas
demora.( Assistente Social Rosa)

Em nossa visita a instituicdo e em conversa com a direcdo e pessoas que
ali trabalham, observamos o ambiente, e colhemos relatos. Assim, soubemos que, a
exemplo do que ocorre em diversas APAES no Brasil, apesar das fontes de
arrecadacdo ser variadas, a APAE se defronta com diversas dificuldades,
essencialmente de cunho financeiro. Em Matinhos, atualmente, estdo matriculadas
142 pessoas com deficiéncias intelectuais, sindromes e outras deficiéncias, na faixa
etaria de 0 a 56 anos de idade. Destes, dez sdo pessoas com sindrome de Down.
As estruturas fisicas ja ndo comportam suas necessidades, seria necessario um
espaco fisico mais amplo. Os recursos destinados a APAE muitas vezes sdo
direcionados, o que dificulta a autonomia.

A entrevistada Violeta também ressalta a importancia da assistente social

“na ponte com a familia”. Ela refere que:

[...] € de suma importancia a pratica da assistente social dentro desta
instituicdo para que os direitos assegurados a essas pessoas sejam
cumpridos na integra, para que as mesmas tenham uma qualidade de vida
satisfatoria.

A assistente social Orquidea, entrevistada, relata a logistica de
atendimento a pessoa com SD:

A AS busca o conhecimento da situacdo da pessoa com SD, acompanha
sua adaptacdo a instituicdo, desenvolve contatos periédicos com os
responsaveis, a fim de estabelecer uma integracdo dos mesmos com o
trabalho desenvolvido pela entidade. (Assistente Social Orquidea)

Nessa perspectiva, convém ressaltar que as atividades das profissionais
de Servico Social neste atendimento, sdo diversas e complexas. Dentre essas,
podemos elencar as principais frentes de trabalho: anamnese, orientacao familiar,
acompanhamento clinico, Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), oficinas
profissionalizantes, insercdo das pessoas com deficiéncia intelectual na sociedade:
escola, profissao; visitas domiciliares, atendimento individual e coletivo.

Neste contexto, a AS realiza, primeiro, a anamnese, que € a entrevista
inicial com a familia, que tem o objetivo de conhecer a realidade na qual a pessoa

com SD esta inserida. ApOs a entrevista, a pessoa com deficiéncia sai com suas
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consultas marcadas com a equipe multidisciplinar; a seguir, é elaborado um estudo
de caso para verificar qual sera o atendimento necessério. Para que os trabalhos
figuem mais organizados em para facilitar para equipe técnica, 0s registros sao
feitos através de fichas de identificacdo. A AS realiza ainda, um breve histérico
social onde consta a situagcdo socioeconOmica, situacado habitacional, situacdo
sociocultural, atitude comportamental, composi¢cdo dindmica e relacionamento
familiar.

A profissdo, assim, €& fundamental para reivindicar os direitos desse
publico, uma vez que sdo pessoas, na sua grande maioria, sem 0 respectivo
conhecimento acerca dos seus direitos a acessibilidade, inclusao social, previdéncia
social e no que se diz respeito ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). A
assistente social na saude atua nos variaveis fatores que envolvem o processo de
salude e qualidade de vida da pessoa com SD, nos acesso aos direitos do SUS
(consultas especializadas, exames de alto custo, vagas em hospitais). A esse

respeito, a entrevistada Rosa relata que:

Agora existe o cédigo de transacdo; n6s somos 399 municipios e, por
exemplo, temos 10 vagas para neurologia; entdo isto é para os 399
municipios do Parana é assim que a SESA distribui”. (Assistente Social
Rosa).

Para a assistente social Rosa, a verba chega para atencao primaria, mas
nao para as especialidades. Quando se consegue trazer algum especialista, tem ser
pago pelo municipio. As especialidades estdo concentradas nos hospitais regionais,
e se mesmo ai ha caréncia, a pessoa e familia sdo encaminhadas para as

instituicdes de Curitiba, onde ha alta complexidade:

Sdo poucas vagas, hdo chega a um por cento, por isto a demora, 0
comprometimento do governo do estado é fundamental, porque o municipio
pequeno ndo tem recurso e suporte para ter especialidades, por exemplo,
vamos ter uma UTI, em um hospital de um municipio de vinte mil
habitantes?”

Assim, as dificuldades encontradas no trabalho do Servico Social ndo séao

poucas, conforme relata a assistente social entrevistada Orquidea:

Aqui, eu dividi o atendimento em trés fases; o atendimento emergencial, o
atendimento continuado e o atendimento que eu chamo de 'cultural’. A
assistente social faz de tudo, qualquer problema que tem € correr e tentar
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resolver (...). Fiz o planejamento das atividades na minha area no servigo
social, que estou levando como meta, embora a instituicdo ndo possa
disponibilizar carro para visitas, o computador ndo tenha internet, entao,
como eu vou fazer um grupo de maes, que € uma coisa que tem que ser
feita para ter vinculo? Como que eu vou fazer se eu vou ter que pesquisar
no computador da minha casa? Eu vou pegar as mées dos SD, por
exemplo, que é uma coisa que eu tenho vontade de fazer, e vou conversar
sobre interesses comuns, mas eu vou ter que trabalhar em casa porque
aqui ndo tem como fazer, ndo tem estrutura. Eu estou tentando colocar no
computador, uma pasta para cada aluno e fazendo o histérico de cada um,
sdo 143 alunos matriculados. (Assistente Social Orquidea)

Refletindo sobre essa situagédo, percebemos que a assistente social
desenvolve suas atividades a partir das demandas que se apresentam. Muitas das
dificuldades encontradas estdo relacionadas a falta de recursos materiais. Nesse
contexto, aparece fortemente a questao da interdisciplinaridade. A entrevistada Rosa
aponta dificuldades relacionadas a equipe para construir um processo coletivo do
saber e do agir. Nesse contexto, estd presente a visdo tradicional de

medicocentrismo’:

E fundamental o conhecimento de cada éarea, a troca de conhecimento é
gue existe uma dificuldade ainda, com o médico, eles ndo gostam de ser
guestionados dentro da equipe. Por exemplo, eles passam um
medicamento, mas a equipe vé, que aquele medicamento ndo esta fazendo
bem para a pessoa, por varios fatores, outros profissionais percebem, o
psicélogo e o assistente social também j& percebem que alterou toda a
parte psicossocial, € complicado, ele esta ali, prescreve um medicamento,
esta a servi¢o do capital, dos laboratérios, e n6s pensamos no melhor para
pessoa, € nao no medicamento. O profissional médico é mais dificil.
(Assistente Social Rosa)

Desta forma, refere questdes delicadas que urgem ser enfrentadas:

Interdisciplinaridade é dificil; por exemplo, amanhé dia de médico psiquiatra,
eu fico de secretaria, eu faco a agenda, eu que recebo as familias, tenho
que ir fazendo este suporte administrativo. (Assistente Social Orquidea)

O processo de trabalho em equipe exige inicialmente o reconhecimento
do grupo. Depois é necessario conhecer 0s recursos técnicos politicos para analisar
saberes para construir coletivamente, assim propiciando um trabalho articulado para

o cuidado. Como diz nossa entrevistada Orquidea:

" A biomedicina tradicional, esta alicercada em trés pilares, especialmente problematizaveis: o
medicocentrismo (equipe de salde centrada na figura do medico) O farmacocentrismo (centrada na
medicaliza¢&o) e o hospitalocentrismo (centrado na doenca tratada em hospitais.
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Tentamos fazer um grupo juntos, deveriamos ter mais reunies semanais
ou quinzenais, falta um momento para planejamento. Mas existem
momentos (...). Estou aqui, chega o fisioterapeuta, chega a terapeuta
ocupacional e conversamos sobre um determinado caso; isto é importante,
esta troca de conhecimento. (Assistente Social Orquidea)

Uma reunido interdisciplinar € muito mais do que o simples fato de
profissionais estarem reunidos no mesmo espaco; pressupde o estabelecimento de
“‘conexdes e correspondéncias entre disciplinas cientificas, isto é, entre os diferentes
niveis de descricdo da realidade. (JAPIASSU, 1976 apud MENDES, LEWGOY e
SILVEIRA, 2008, p. 30). Na equipe interdisciplinar os profissionais buscam a
substituir a visado fragmentada do saber cientifico por uma concepg¢éo mais unificada,
que repercute nas concepcdes de saude/doenca. Assim, refletir sobre a
interdisciplinaridade no campo da Saude é observar a necessidade de articulacéo
entre os diferentes saberes na pratica cotidiana dos profissionais. Neste contexto a
entrevistada Violeta fala sobre a importancia do trabalho do servigo social com a

equipe multidisciplinar:

Eu vejo como muito importante porque o objetivo do assistente social neste
contexto é fazer uma ponte entre os familiares e a equipe técnica,
facilitando a integracdo e o desenvolvimento do trabalho, pois consegue ter
uma visdo um pouco mais ampla da situagéo.

Sobre as possibilidades da efetividade da Politica Publica de Saude no
atendimento a pessoa com Sindrome de Down, a AS comenta que:

No municipio s6 tem a APAE pra atender, na verdade ndo é especifico
(...) tem altista, sindrome de Down, tem algumas deficiéncias severas e nao
tem um atendimento especifico para cada um. (Assistente Social Orquidea)

A entrevistada Rosa colabora o acima, relatado que:

A efetividade da Politica Publica de Saulde, principalmente na area de
deficiéncia, esta caminhando no municipio, ainda ndo consegue ser efetiva
principalmente, ela tem que vir da ateng¢&o primaria, 0os usuarios ainda, vao
direto para um hospital; ndo fazemos a prevencdo nas unidades de salde,
entdo ela ndo consegue ser efetiva; o investimento tem, mas ndo temos as
especialidades, porque ninguém se propdem a vir trabalhar nos municipios
pequenos, este € o dilema, fora do domicilio, o que dificulta para o usuario.
(Assistente Social Rosa)
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O depoimento das profissionais aponta para a necessidade de um

protagonismo da sociedade:

E importante indicar os caminhos para as pessoas, a assistente social
orienta, mais € necessario deixar a pessoa ir atras para dar este
protagonismo para populacao, ir atras dos caminhos para buscar os direitos.
(Assistente Social Orquidea)

No texto de Maria Lucia Martinelli Assistente social, doutora em Servico

Social, podemos destacar o seguinte olhar da/o assistente social:

E isso que nos pede a ética da protecdo social como direito, como elemento
fundante da cidadania, lembrando-nos da importancia de captar as
diferencas sociais, as necessidades dos usuarios, mas também as suas
capacidades que podem ser desenvolvidas tanto no contexto hospitalar
guanto em sua prépria comunidade por meio das redes de apoio, o que é
fundamental para sua protecéo e autonomia. (Martinelli, 1995),

Perguntamos para a entrevistada Rosa sobre a questdo da autonomia
profissional da assistente social, frente as limitagdes institucionais, ao que relatou:

A nossa pratica € um campo em constru¢gdo; n0s somos poucas no
municipio, até mesmo em nossa formacgdo, somos preparadas para O
sistema Unico da assisténcia social, e ndo da saude, entdo nés temos que ir
atras, dos documentos, 0 que tem para 0 embasamento teérico, tem muito
pouca coisa. Fa¢co um questionamento, o que o assistente social tem que
fazer? Quando chegamos a uma instituicdo o que a equipe pensa?... Vocé
vai estar ali para preencher formularios? Ainda ndo tem um olhar nosso, é
um campo que esta aberto, ele é dificil. Nés estamos construindo aos
poucos, aqui mesmo no municipio percebemos que houve um grande
avanco. E ainda existe uma resisténcia da nossa profissdo na area de
saude. Que assistente social é para cuidado e nada mais. (Assistente Social
Rosa)

Ao ser perguntado sobre como visualiza a pratica profissional do
assistente social em relacdo ao que é preconizado pelo SUS, Orquidea diz que a

politica é burocratizada, néo facilitando o aceso as pessoas:

A pessoa vai ao local que eu encaminho e tem o0 aceso negado, ele volta
para a orientagdo com AS, quando esta pessoa ndo conseguiu acessar seu
direito ela volta no local onde foi orientada para tentar outros meios, dentro
das leis. (Assistente Social Orquidea)

Perguntamos sobre propostas ou idéias para fortalecer o trabalho do

assistente social na saude, no &mbito publico, nos foi relatado que:



45

O municipio ndo tem atendimento especifico para o SD; seria dificil abrir um
local s6 para este atendimento. E necessario que isto aconteca, dentro de
uma APAE ou em outra escola especial. Realizando este atendimento
especializado dentro do que ja existe; capacitar todo o atendimento as
pessoas todos que trabalham na intuicdo, desde a equipe técnica, o
pedagégico, a cozinha, os atendentes. Para saber como lidar com estas
sindromes e deficiéncias, para que as pessoas entendam que;” que todas
as deficiéncias eles entendem e sentem como nos. (Assistente Social
Orquidea)

Ainda na fala desta assistente social ela aponta que os deficientes tém

especificidades:

Deve ter um atendimento diferenciado para cada deficiéncia, por exemplo, o
autismo entende de um jeito, o SD de outro. “tudo € um gesto uma atitude
gue tem para com eles aqui dentro”; Por exemplo; muitos tém limitacdo é
fisica, mas as pessoas que ndo tem conhecimento acham que é mental; séo
anos e anos tratando como se fosse um doente mental, uma pessoa com
limitag@es (...) (Assistente Social Orquidea)

Rosa também se refere fortemente as especialidades:

Ndo temos atendimentos especificos, profissionais em uma unidade de
salde capacitados para atender uma pessoa com SD. O SD e muito
especial ele tem todo um potencial, uma capacidade, e quando chega para
gualguer atendimento seja na salde, educacdo, qualquer politica as
pessoas vao tratar como certa diferenca, ainda com preconceito, e ndo cabe
mais hoje o “coitadinho”, entdo ndo da aquela autonomia e protagonismo
para pessoa. Por isto necessita as pessoas estarem capacitadas, até
mesmo uma mae que vem pela primeira vez com o bebé com SD, saber
como passar a noticia para mae. (Assistente Social Rosa)

Para a assistente social Rosa, se desenha um cenario para

desenvolvimento de projetos no municipio:

Por exemplo, as mdes com criancas com SD, participando do programa
“‘mae paranaense” que €é uma politica publica de estado, e nés
trabalhadores da salde e gestores. Poderiamos garantir para esta mae e
sua crianga, o atendimento cem por cento, através da mée paranaense que
emana em trés etapas, na atencdo primaria, secundaria, e terciaria, entdo
poderiamos atender aqui municipio o pré natal como um todo, fazendo
todos os exames, se surgir alguma fato mais grave, como uma gravidez de
risco, passa para secundaria, que é Paranagua, mas se a gestacéo for de
risco ja tem um leito garantido com todo o tratamento o acolhimento em um
hospital especializado, como o hospital da mulher ou HC; para onde for
referenciada a mée, a equipe de salde do municipio se desloca junto com a
mae, é obrigacdo do medico da familia e da enfermeira estar referenciando
esta mée, buscando este leito e fazendo este acompanhamento junto com a
mae. Eu acredito que se nos conseguirmos dar conta como trabalhadores e
gestores, do projeto, a0 menos vamos garantir alguma coisa para mée e
para o bebé. O projeto esta ai, 0 recurso tem, em alguns municipios do
Parana ja houve um grande ganho, Matinhos esta caminhando.
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Assim, neste municipio pequeno, realizar um trabalho profissional com
pessoas consideradas sujeitos de direito, contribuindo para o acesso a saude
enquanto direito social, exige dos assistentes sociais, captarem o que ha de social
relacionado a questdo da saude. O servico social se destaca por exercer a
criatividade e a autonomia na sua pratica diaria, para além da dor, do sofrimento, e

da informacao pontual para resolver problemas e demandas emergenciais.
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CONSIDERACOES FINAIS

Essa pesquisa nos proporcionou a experiéncia de estudar o “fazer’ do
Servico Social na SD, ou seja, como 0s profissionais estdo vivenciando este
atendimento, com relacdo as perspectivas tedricas adotadas, aos objetivos
atribuidos ao atendimento, segundo o ponto de vista da Politica de Saude, do
referencial tedrico do Servico Social e das exigéncias do Codigo de Etica
Profissional.

Cabe ao Assistente Social um papel importante no processo de
construcdo da integralidade. Neste sentido, a pesquisa corrobora os aportes de
Nogueira e Mioto (2007), quando referem que a integralidade esta calcada em dois
pilares basicos, que sdo a interdisciplinaridade e a intersetorialidade. A
interdisciplinaridade, visando integrar saberes e préticas voltadas a construcéo de
novas possibilidades de pensar e agir em saude. A intersetorialidade, enquanto uma
nova forma de trabalhar, de governar e de construir politicas publicas visando a
superacdo da fragmentacdo dos conhecimentos e das estruturas institucionais.
Ainda segundo Nogueira e Mioto (2007), a perversa desigualdade social e a falta de
informacgéo e de conhecimento da populacdo quanto aos seus direitos, impde, de
forma inequivoca, ao Assistente Social, acées no sentido da promocao da cidadania,
da construcdo e do fortalecimento de redes sociais e de integracdo entre acdes e
servicos de saude.

A partir das falas das profissionais, destacamos alguns aspectos da
atuacao do assistente social no atendimento a pessoa com SD. O trabalho com as
demandas sociais, pessoas e familias no seu contexto sdcio-histérico, contribuem
para que este profissional necessite buscar alternativas para fornecer um
atendimento de qualidade, e para colaborar na construgcdo da autonomia e da
cidadania dos sujeitos sociais.

Durante o processo da pesquisa, observamos que as assistentes sociais,
sujeitos da pesquisa, sdo protagonistas do processo, no importante e fundamental
papel de ponte com as familias e as equipes. As atividades sdo desenvolvidas de
forma extremamente criativa e pro-ativa, mesmo dentro das limitagdes materiais,
interpessoais e institucionais. O que se pode concluir em relacdo a isso € que,

apesar das importantes conquistas feitas na area, tanto em termos de legislagcéao
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quanto em relacéo a ao curso alocado no Municipio de Matinhos, ainda ha muito que
ser feito.

Constatamos nas falas das AS, que o trabalho em equipe dispde de
particularidades de observacdo na interpretacdo das condi¢cdes de saude para o
encaminhamento das acgles, que diferencia o profissional do servico social do
médico, do enfermeiro, do nutricionista, do psic6logo e dos demais trabalhadores
gue atuam na saude. Outrossim, as consideracdes das entrevistadas insistem na
necessidade de maior articulagdo das equipes, dos profissionais, e das politicas;
apontam, também, para a necessidade de um protagonismo maior da populacéo,
ndo apenas para a legitima efetivacdo de direitos, mas também, para planear
caminhos préprios do “que fazer” politico. Dessa foram, a necesséaria defesa dos
pressupostos do SUS, e o seu aprimoramento, foi condicdo considerada vital, por
todas as entrevistadas. Assim, o finalizar essa pesquisa consideramos que o tema
abordado néo se esgota neste estudo, demanda a continuidade de sua investigacao,
tendo presente a construcdo das politicas de saude e as formas de participacdo da
populacao nessa construcao.

No momento de entregarmos este trabalho, nos chega uma questao que
se torna nossa pretensdo em ver respondida, em futuro préximo, ao darmos
continuidade ao nosso estudo: em que medida a atuacdo do assistente social, em
especial no atendimento a pessoa com sindrome de Down, contribui nos processos

de emancipacao dos sujeitos?
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APENDICE:
(APENDICE 1), consentimento livre e esclarecido.

(APENDICE 2), consentimento informado e esclarecido proprio disponibilizando o
uso do seu nome e historia.



