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Resumo

Prop&e desenvolver uma pratica de atuacdo em competéncia de informacédo em
saude, direcionada a familias de criancas com deficiéncia intelectual,
principalmente com o Transtorno do Espectro Autismo, atendidas no Servigo de
Terapias Integradas da Associacdo Fluminense de Reabilitacdo (AFR).
Apresenta a proposta de oferecer um espaco que favoreca o dialogo, a
informacdo e a compreensdo das informacdes propagadas. Dessa forma, é
necessario desenvolver metodologias que permitam acessar as demandas por
informacdo em saude, das familias e assim criar estratégias de mobilizacéo e de
engajamento das familias no tratamento e no cuidado as criangas, estendendo-
se ao ambiente residencial e social. Sugere a necessidade de informar para

mobilizar e engajar mais as familias, fortalecendo a rede de cuidados.

Palavras-chave: Competéncia de informacdo em saude. Engajamento familiar.
Cuidado continuado. Deficiéncia intelectual. Transtorno do Espectro Autismo
(TEA).
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1. Introducgéo

Atuo como psicologa ha doze anos na Associacdo Fluminense de
Reabilitacdo — AFR, instituicdo filantrpica, reconhecida de utilidade publica,
localizada em Icarai — Niter6i. A AFR foi fundada no auge do surto brasileiro de
poliomielite, em 25 de junho de 1958. Sua missdo é oferecer tratamento
multidisciplinar de Reabilitacdo a pessoa com deficiéncia, objetivando alcancar
sua recuperacdo, com o melhor desempenho fisico, mental, social, vocacional,

econbmico, permitindo a sua integracao social e exercicio de plena cidadania.

Em dezembro de 2011 foi langado o Viver sem Limite: Plano Nacional de
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Decreto 7.612 de 17/11/11) e, como parte
integrante deste programa, O Ministério da Saude Institui a Rede de Cuidados a
Saude da Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS)
(Portaria 793, de 24/04/2012), estabelecendo diretrizes para o cuidado as pessoas
com deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel;
intermitente ou continua. No mesmo esforco, o governo brasileiro institui a Politica
Nacional de Protecédo dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo (Lei 12.764 de 27/12/12), sendo esta considerada pessoa com deficiéncia

para todos os efeitos legais.

Diante desse contexto a Associacdo Fluminense de Reabilitagcdo foi
contemplada com o CER Il - Centro de Referéncia em Reabilitacdo nas
especialidades Fisica e Intelectual para atendimentos de pacientes com alta

complexidade.

Esse convénio permitiu a ampliacdo da nossa clientela e do nosso quadro
profissional conforme normas do convénio, sendo entéo criado em 2014 o Servico
de Terapias Integradas, no qual estou inserida desde entdo. Faz parte da equipe
desse Servico: médicos psiquiatras, assistente social, fonoaudidlogas, terapeutas
ocupacionais e psicélogas.
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A deficiéncia intelectual é entendida como um transtorno do
desenvolvimento que faz com que o individuo tenha um nivel cognitivo e
comportamental muito abaixo do que € esperado para a sua idade cronolégica. As
pessoas com déficit intelectual apresentam limitagbes nas suas habilidades

mentais. Os deficientes intelectuais costumam apresentar as seguintes



caracteristicas, em diferentes niveis: dificuldade de raciocinio e de compreensao;
habilidades sociais comprometidas; limitacdes nas habilidades relacionadas a
linguagem (leitura, escrita, memdria, raciocinio, etc); dificuldades de adaptacédo
nos ambientes sociais; demoram mais para aprender; sdo muito dependentes;
apresentam alto risco de ter crises epiléticas. As causas que levam ao déficit
intelectual séo variadas. No entanto, fatores genéticos e de natureza perinatal
costumam ser 0s principais responsaveis por essa condi¢cdo. Alguns dos
principais tipos de deficiéncia intelectual sédo: Sindrome de Down; Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA); do X-Fragil.

O maior objetivo do trabalho no Servigco de Terapias Integradas € favorecer
a insercao social do paciente e estimular habilidades cognitivas e psiquicas,
através do trabalho interdisciplinar. Mas também faz parte do trabalho,
diagnosticar o usuario de acordo com os critérios clinicos do CID X e empreender
tratamento médico quando necessario; Envolver a familia no tratamento, através
de orientacdes e grupos especificos; Acompanhar a inser¢do do usuario no
ambiente comunitario (escola, cursos); Orientar o usuario e sua familia com
relacéo aos seus direitos adquiridos (vale social, inclusao escolar, BPC, Reducéo
de IPI e outros direitos relacionados a pessoa com deficiéncia); Encaminhar de
forma adequada o usuério para a rede assistencial no momento de alta ou de
necessidade especifica; Trabalhar o desenvolvimento psiquico do usuario com o
objetivo de favorecer o laco social; Criar condicGes para construcéo das relacdes
com a familia, escola, sociedade de forma criativa através da disponibilidade
terapéutica; Adequar as estruturas sensorio-motoras orais; Estimular linguagem
verbal e ndo-verbal; Viabilizar o uso das funcdes béasicas da aprendizagem
favorecendo o aproveitamento escolar e dar autonomia, através do trabalho

através das atividades de vida diaria.

A AFR estabeleceu parceria com as outras instituices que também realizam
0 mesmo tipo de atendimento, através do mesmo convénio com o SUS, no
territério de Niterdi, com o objetivo de realizar troca de informacdes, sédo elas a
Associacdo Pestalozzi de Nitedi e a Associacdo Fluminense de Amparo aos
Cegos (AFAC).



A partir da minha prética de atuagdo na AFR identifiquei o sentimento de
soliddo que habita muito dos pais e/ou responsaveis pelas criancas com
deficiéncia fisica e/ou intelectual, atendidas no Servi¢co de Terapias Integradas.

A solidado a qual me refiro tem relacdo com os desafios e dificuldades que
essas pessoas encontram diante da deficiéncia de seus filhos e devido a falta de
conhecimento que esses tém em relagdo a possibilidades, acesso a direitos,
deveres, servi¢cos de saude, de educacao e culturais da Cidade e arredores, ainda
hoje em meio a globalizacdo. Apesar de atualmente as pessoas encontrarem
facilidade para acessar as tecnologias de informacdo e comunicacéo, através da
televisdo, radio e dispositivos digitais, como celulares e tabletes, sé&o
bombardeados de informacfes diariamente, entretanto se mantém na angustia,
pois se deparam com a dificuldade de lidar com a grande quantidade de
informagédo e com a dificuldade de filtrar e verificar a veracidade dos fatos e

informacoes.

A partir da minha préatica ja é possivel identificar uma necessidade, que esta
implicita nos relatos das familias e que precisa ser aprimorada, por iSSo surgiu a
proposta de desenvolver no Servico um Projeto que favoreca o dialogo, a
informacéo e a compreensao de dados. Consequentemente um Projeto que auxilie
0S usuarios na conscientizacdo da importancia de certas atitudes,
comportamentos, habitos e tratamentos para assim favorecer a mudanca de
padrdes estabelecidos anteriormente, para que a familia se engaje na
continuidade do cuidado domiciliar e para que haja melhora da sua qualidade de
vida e das criancas. Ou seja, um Projeto de competéncia em informacéo em saude
voltado para as familias dos usuarios assistidos na AFR, inicialmente no Servico

de Terapias Integradas.

Pensando na melhor maneira de alcancar as familias, realizei em parceria
com a fonoaudidloga Amanda Tavares, também terapeuta do Servico, uma
pesquisa com 0s responsaveis em relacdo ao que eles gostariam de saber, ouvir
e discutir e através de qual meio: quadro informativo, espaco de discusséo ou

informativo tecnoldgico, como aplicativo, ou um canal no Youtube, ou um blog.

A maioria dos responséveis preferiu o espaco de discusséo, presencial. A

partir de entdo, uma vez identificada essa demanda das familias, foi transmitido a



equipe que estou inserida e todos concordaram com essa necessidade de
trabalho, inclusive na aposta de ser um facilitador para a melhora e evolucéo dos

pacientes no processo de reabilitacéo.

Dessa maneira, como primeira iniciativa foi criado o Espago de Discusséao
para os responsaveis, com o objetivo de favorecer um espaco de escuta (queixas,
demandas, conquistas), conhecer melhor os usudrios e as suas necessidades.
Acolher, escutar, reconhecer, orientar e esclarecer. Favorecer a construgao de
uma rede de apoio. Favorecer a inclusao no territério e na sociedade. Favorecer
o fortalecimento e empoderamento individual e coletivo. Melhorar a comunicagao
com o usuario e a informacédo a eles. Além disso, favorecer o engajamento das

familias na ampliacdo do cuidado.

ApOs o inicio dos encontros com os familiares foi possivel observar a
construcéo de vinculos positivos, relacdes de confianca e identificacdo entre os
integrantes dos grupos e maior engajamento dos responsaveis ao tratamento das
criancas. Trouxeram relatos de duvidas, medos e incertezas em relacdo ao
diagnostico, tratamento, estimulos e terapias mais adequadas (psicopedagogia,
psicomotricidade, integracdo sensorial, nutricdo), direitos (prioridade, beneficio do
BPC — Loas, isencao de impostos, RG do autista, passe para transporte publico,
professor de apoio e etc), de grande relevancia. A partir dai surgiu a necessidade

de ampliar a proposta para um Projeto de Competéncia de Informacdo em Saude.

O Espaco de Discussao proposto é a primeira iniciativa desse projeto,
podendo ser ampliado futuramente para outras atividades, como palestras,
fotografias, espacos ludicos, passeios e atividades em espacos publicos e outras
acles que auxiliem as familias no entendimento da deficiéncia e dos seus direitos,
favorecendo a sua tomada de decisdes sobre saude e resolucdo dos problemas
gue enfrentam diariamente. O Projeto de competéncia em informacdo em saude
€ fundamental para atender a demanda de informacdo dessas familias,
possibilitando um processo de aprendizado continuo e diminuindo a posicdo de

vulnerabilidade na sociedade.

A proposta dessa pratica de atuagdo € desenvolver a competéncia em
informacdo das familias em atendimento no Servigo de Terapias Integradas da

AFR, para assim minimizar os efeitos da vulnerabilidade na sociedade.



2. Justificativa

A Associacdo Fluminense de Reabilitacdo se compromete com a rede de
cuidado e de apoio aos pacientes e seus familiares desde que foi fundada, ha 60

anos.

Nos anos recentes, cada vez mais se comprometendo com a ampliacao
dessa rede do cuidado, sabendo da limitacdo da saude para resolver todos esses
problemas e apostando na inclusédo do nucleo familiar e de quaisquer outras redes
de apoio para aprimorar esse cuidado, uma série de acdes vem sendo

desenvolvidas junto as familias na AFR.

S0 no convénio de alta complexidade intelectual, do SUS, a AFR atende 200
criangas com o diagnéstico médico de deficiéncia intelectual. Especificamente no
gue diz respeito a deficiéncia intelectual, acbes como palestras, espaco de
discussao para os responsaveis e atividades externas vem sendo realizadas pelo

servico de terapias integradas.

Com as praticas até 0 momento desenvolvidas ja se configura a necessidade
de identificar mais claramente as demandas de informagcdo que os responsaveis,
familiares e rede de cuidado precisam. Ha uma demanda implicita, que ndo esta
clara e que para fortalecer as estratégias institucionais € necessario conhecer com

mais detalhe o que esses familiares almejam e precisam.

Nesse sentido esse projeto tem como objetivo efetivamente mobilizar as
familias, escutar as suas demandas e redesenhar as estratégias de mobilizacao e

de engajamento para fortalecer essas redes de cuidado.



3. Referencial te6rico

Atualmente contamos com as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, para nortear o trabalho desenvolvido
no Servico de Terapias integradas da Associacédo Fluminense de Reabilitacéo, no
qual atuo, uma vez que entre as deficiéncias intelectuais, atualmente esse é o

transtorno de maior representatividade no nosso servigo.

O apoio e acolhimento a familia da pessoa com TEA ocupam um lugar de
destaque no processo de habilitacdo e reabilitacdo, descrito nas Diretrizes de
Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (BRASIL,
2014), da seguinte maneira:

O cuidado a pessoa com TEA exige da familia extensos e
permanentes periodos de dedicagdo, provocando, em muitos
casos, a diminuicdo das atividades de trabalho, lazer e até de
negligéncia aos cuidados a saude dos membros da familia. Isto
significa que estamos diante da necessidade de ofertar, também
aos pais e cuidadores, espacos de escuta e acolhimento, de
orientacdo e até de cuidados terapéuticos especificos. O
diagnostico de TEA, ainda que constitua um estressor para a
familia, pode também ser uma experiéncia que potencializa os
recursos familiares, tais como flexibilidade na mudanca de seus
valores, suas expectativas, prioridades na vida e na qualidade
das relacBes entre os membros da familia (MARQUES; DIXE,
2011; SCHMIDT; BOSA, 2007; SCHMIDT; DELL’AGLIO; BOSA,
2007).

Os pacientes e seus familiares fazem parte de um grupo socialmente
vulneravel; de vulnerabilidade social e informacional. A vulnerabilidade pode ser
caracterizada como um estado de susceptibilidade a danos causados por excesso
de exposicdo ou falta de acesso, ou ainda a tensfes associadas com a mudanca
ambiental e social e a conseqiente auséncia de capacidade de adequacédo a
dadas situacbes (ADGER, 2006).

Os pacientes e seus familiares, em sua maioria, encontram-se com 0
sentimento de fragilidade e soliddo, liberdade limitada, vivem uma realidade de
exclusdo social, vivem em situacdo de risco e um estado de dependéncia

financeira, por isso, sdo caracterizados vulneraveis.

Desenvolver um Projeto de competéncia em informacdo em saude tem a

funcdo de reconhecer a demanda informacional dessas pessoas e através do
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conhecimento esclarecido possibilitar a superagcédo de preconceitos e promover

inclusao social.

A competéncia em informacéo esta diretamente relacionada ao “aprender a
aprender” e ao senso critico: € o agrupamento da nocédo e conhecimentos
essenciais para se discernir quando a informacdo € necessaria para solucionar
um problema ou para a tomada de decisdo, tanto quanto unir esta informacéo
exata em tecnologias e vocabulario pesquisaveis, para que, na sequéncia, se
torne necessario localizar as informacdes de forma eficaz, bem como recuperar,
compreender, estruturar e avaliar sua pertinéncia e repassar aos demais
individuos (HORTON JR, 2008).

A competéncia em informacdo consiste num processo, pois depende da
internalizacdo de fundamentos, conceitos, valores e atitudes, favorece o
desenvolvimento de habilidades necesséarias a compreensdo de informacoes,
propicia o aprendizado (dirimir davidas, lacunas, problemas e atender

necessidades e oportunidades de informacéo). (VITORINO, 2018)

Com o objetivo de possibilitar um espaco de escuta e de orientacdo que
favoreca o empoderamento das familias em relacéo as informacgdes de saude e a
multiplicacdo de experiéncias positivas, o trabalho ser4 baseado na Etica da

Inclusao.

Em, Por uma ética da incluséo (2006), José Pires diz que:

A ética da inclusdo esta centrada na valorizagdo da
especificidade, das particularidades de cada individuo. Séao as
especificidades e as diferencas que déao sentido a complexidade
dindmica do ser humano. Isto também quer dizer que a inclusao
supde o direito & integridade; as diferencas e especificidades de
cada individuo constituem os elementos integrantes de sua
singularidade humana. E, exatamente, a riqueza da
singularidade dos individuos que torna fecunda sua
heterogeneidade.
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4. Objetivos

4.1. Objetivo geral

Desenvolver metodologias que permitam ter uma escuta das demandas por
informacdo em saude, das familias dos pacientes com deficiéncia intelectual do

Servigo de Terapias Integradas da AFR.

4.2. Objetivos especificos

Escutar as demandas de informacdo em saude das familias de pacientes

diagnosticados com deficiéncia intelectual.

Criar estratégias de mobilizacéo e de engajamento das familias no cuidado

as criancas, estendendo-se ao ambiente residencial e social.
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5. Percurso metodologico

A atuacdo serd interdisciplinar, com uma psicoéloga e uma fonoaudiéloga do
servico de Terapias Integradas da AFR, do turno da manh&. Seré feito um convite
para estabelecer uma parceria com o Servico Social uma vez que havera a
necessidade de abordar as garantias de direitos. Espera-se que a pesquisa seja
desenvolvida em trés etapas. Séo elas:

Primeira Etapa:

Realizar uma busca na literatura se outras instituicbes ou unidades, que
trabalham com a habilitacdo e reabilitacdo de criancas com deficiéncias
intelectuais, como a Associacdo Fluminense de Reabilitacdo, jA promoveram

estratégias de escuta de demandas.

Segunda Etapa:

Identificar as familias das criangcas com deficiéncia intelectual que irdo
participar da acao de intervencao e criar um cadastro. Em curto prazo, estima-se

atingir 50 familias nessas acdes de intervencao

Terceira Etapa:

Criar dispositivos para escutar os responsaveis. Durante os Espacos de
Discussdo que ja ocorrem no Servico de Terapias Integradas, desenvolver
dindmicas com as familias dos usuérios que favoreca a troca de experiéncia e
informacéo entre os familiares, com a mediacdo da psocologa e da fonoaudiéloga
e possibilite o levantamento de problemas; aflicdes, incObmodos e lacunas

coletivas.
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Posteriormente realizar grupos focais com teméaticas especificas.

E em seguida desenvolver um questiondrio de multipla escolha e
dissertativo, voltado para o conhecimento das necessidades informacionais em
saude, seguido da aplicacao desse. O questionario tera a funcéo de formalizar e
detalhar a pesquisa para facilitar a apresentacdo dos resultados para a

superintendéncia da AFR.

As questdes da pesquisa procurardo levantar as duvidas informacionais das
familias assistidas no servico de terapias integradas da AFR, do turno da manha.
Espera-se alcancar o que eles querem saber, quais sao as duvidas em relacéo ao
tratamento de reabilitacdo, tratamentos alternativos, medicacéo, educacéo, leis,

direitos, entre outros.

Quarta Etapa:

Andlise qualitativa e quantitativa da coleta dos dados, seguida da elaboracéo

da escrita dos resultados alcancados.



6. Cronograma

Quadro 1 —
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JAN
2019

FEV
2019

MAR
2019

ABR
2019

MAI
2019

JUN
2019

JUL
2019

AGO
2019

SET
2019

ouT
2019

Pesquisa

bibliografica

Definicdo do grupo
de familiares para
participacao do
trabalho (cadastro)

Espaco de discusséao,

dialogo e dinamicas de grupo

Realizagao de grupos

focais com os familiares

Criacao e aplicagéo

de questionario

Levantamento dos

resultados

Escrita sobre os

resultados alcangados
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7. Recursos necessarios/custos

O Projeto de Intervencao sera desenvolvido na Associagdo Fluminense de
Reabilitacéo, durante o expediente de trabalho, com os recursos que a instituicdo
ja oferece em seu dia a dia, ndo havendo necessidade de custo adicional.
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8. Resultados esperados

Esse Projeto de Intervencao deriva da minha deficiéncia enquanto ser humano e
enquanto profissional de saude no que diz respeito as demandas de informacéo de seja
poss saude das familias atendidas atualmente no servico de Terapias Integradas da AFR

— turno da manha.

Atualmente, a partir das acdes que ja estdo sendo desenvolvidas sou capaz de
antecipar algumas demandas informacionais, mas a criagdo de instrumentos que ampliem
a escuta dessas familias é uma acao de intervengdo fundamental para que seja possivel
desenhar um cenario com essas dimensdes de necessidades e para que no futuro seja
possivel a AFR pensar nas possibilidades de intervencdo, as suas estratégias e suas
politicas na expectativa de mobilizacdo e engajamento dessas familias capitalizando o

cuidado e conseguindo alcancar maior resolutividade.
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