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Abstract The national policy of comprehensive
care in clinical genetics propounds that families
and individuals with genetic disorders should re-
ceive ongoing assistance at primary health care
(PHC) level. In this study, the social representa-
tion of professionals working in family health care
units (FHCU) is investigated based on their
“bond” with Down syndrome patients, bearing in
mind that this expression currently contains rele-
vant meanings in the clinical practice and service
management routine. Sixteen practitioners were
interviewed, and the sample was defined by theo-
retical saturation. The statements given by the
participants expressed knowledge based mainly on
affective skills, physical proximity and patients’
frequency of attendance at the family health care
unit (FHCU). Clinical skills of other kinds, espe-
cially cognitive skills, do not appear to justify the
notion of “bond.” The results indicate the need of
continuous professional education and definition
of guidelines and approaches in care to the most
common syndromes in the context of primary
health care (PHC).

Key words Bond, Down syndrome, Primary he-
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Resumo A Politica Nacional de Atencéo Integral
em Genética Clinica preconiza que familias e in-
dividuos com doencas genéticas sejam acompa-
nhados na Atengdo Primaria a Satide (APS). Neste
trabalho investigamos as representagdes sociais
de profissionais que trabalham em Unidades de
Salde de Familia (USF) sobre o “vinculo” entre
eles e os pacientes com sindrome de Down, consi-
derando que esta expressao concentra atualmente
significados relevantes no cotidiano clinico e ge-
rencial dos servigos. Dezesseis profissionais foram
entrevistados, tendo a amostra sido fechada por
saturagdo tedrica. Os enunciados proferidos pelos
participantes expressaram saberes baseados sobre-
tudo nas ideias de habilidades afetivas, de proxi-
midade fisica e de frequéncia de comparecimento
dos pacientes as USF. Habilidades clinicas de ou-
tras dimensdes, notadamente as cognitivas, nao
parecem fundamentar a no¢do de “vinculo” Os
resultados sugerem a necessidade de educacéo pro-
fissional continuada e de estabelecimento de dire-
trizes e linhas de cuidado para as sindromes gené-
ticas mais comuns no ambito da APS.
Palavras-chave Vinculo, Sindrome de Down,
Atencdo primaria a saude, Relagdes profissional-
paciente, Psicologia social
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Introducéo

Em 2009, o Ministério da Saude brasileiro insti-
tuiu a Politica Nacional de Atencdo Integral em
Genética Clinica, preconizando o acompanha-
mento de individuos com doencas geneticamen-
te determinadas e anomalias congénitas na Aten-
¢do Bésica ou Priméria a Saude (APS)*.

Ao utilizar a expressdo acompanhar indivi-
duos e familias, uma das ideias subjacentes a por-
taria é que os profissionais das Equipes de Satde
da Familia (EqSF) estabelecam lagos de compro-
misso e de corresponsabilidade com esses usuéa-
rios. Ou, em outras palavras, que estabelecam
vinculo com eles, utilizando vocabulo presente
atualmente no cotidiano dos profissionais da
APS, na literatura técnica brasileira sobre este ni-
vel de atencdo a salde, assim como nos textos
ministeriais que explicitam alguns de seus mar-
cos referenciais politicos e tedrico-conceituais?.
Mencionado na diretriz conceitual sobre Aten-
¢do Bésica e Saude da Familia do Departamento
de Atencdo Basica do Ministério da Saude?®, o ter-
mo vinculo referir-se-ia, no nosso entender, a
um contrato tacito de prestagdo de servicos’, fa-
tor facilitador da estratégia da longitudinalidade
do cuidado na APS®

As mudancas estruturais dos fluxos assisten-
Ciais propostas pela Estratégia de Saude da Fa-
milia incitam de fato a reflexao sobre as relagdes
interpessoais e institucionais entre os trés vérti-
ces da interagdo politica e sociocultural em jogo:
usuarios (pacientes), profissionais e as institui-
cOes/servigos.

Especificamente em relacdo a sindrome de
Down (SD), condicéo relativamente comum, com
incidéncia ao redor de 1:1.000 recém-nascidos®,
os profissionais da APS deverdo, ao se vincula-
rem aos pacientes, estar progressivamente mais
aptos e qualificados para acompanha-los e as
suas familias, atuando na promoc&o as suas sau-
des e também na identificacdo e no manejo clini-
co das possiveis complicagdes associadas a sin-
drome. Ndo parece que é isso que acontece atu-
almente. Revisdo sistematica que envolveu 16 ar-
tigos e avaliou o nivel de conhecimento e infor-
magcdo recebida por pais de pacientes com SD,
mostrou que eles recebem poucas informacdes,
criticam a forma como as informagdes sdo da-
das e ressaltam o despreparo dos profissionais
de satide em lidar com a familia e com o paciente
com SD, o que dificulta a adesdo deles ao trata-
mento dos filhos’. Estudos que investigam o
acompanhamento de pacientes com SD na APS
estdo preocupados com a realizagdo de medidas

clinicas de prevencdo terciaria®*?, mas ndo se ocu-
param até o momento de estudar o vinculo entre
0s pacientes e os profissionais de saude.

Parece-nos, portanto, bastante atual a tema-
tica vinculagéo entre os pacientes com SD e 0s pro-
fissionais de EqSF. Dessa forma, procuramos
empreender uma investigacdo empirica que son-
dasse a perspectiva dos profissionais dessas Equi-
pes sobre como tais vinculos ocorrem atualmen-
te ou passardo a ocorrer.

Por estarem envolvidos dois termos (sindro-
me de Down e vinculo) originados de campos rei-
ficados do conhecimento (genética clinica e direi-
to), objetivamos contribuir para a decodificacdo
das representacdes sociais sobre o vinculo que se
estabelece entre profissionais das EqSF e as fami-
lias e pacientes com SD. Noutras palavras, deco-
dificar o sistema de signos a partir dos quais ocor-
re a comunicagdo dentro dessas Equipes e entre
elas e a populacéo usudria dos servigos. Ou, mais
especificamente, objetivamos identificar elemen-
tos que ajudem a esclarecer como vem sendo feita
a apropriacdo pelos profissionais das EqSF dos
termos vinculo e sindrome de Down, identifican-
do os conceitos e as ideias que sdo comunicados
nesta conjuntura e que, portanto, fundamentari-
am as agdes praticas levadas a cabo no contexto
em Unidades de Saude da Familia (USF).

Tais objetivos foram formulados com base
no texto de Herzlich®® sobre os prop6sitos a que
se destinam os estudos sobre as representagdes
sociais (RS). A diferenciacdo que Moscovici' pro-
p0s entre representacdo social e o conceito Du-
rkheiniano de representagdo coletiva quis justa-
mente enfatizar que as representagdes podem ser
descritas e explicadas quanto aos papéis que cum-
prem na resignificacéo de conceitos surgidos ori-
ginalmente fora do universo consensual compar-
tilhado cotidianamente pelas pessoas, sendo que
tais significagbes operariam nas compreensoes
de suas vidas cotidianas e na comunicagéo que
fazem destas compreensdes.

Comecamos a presente pesquisa com 0s se-
guintes pressupostos:

- 0 uso do termo vinculo nos atuais textos
oficiais originar-se-ia das areas do direito e do
marketing, remetendo & nog¢do de vinculo con-
tratual**s;

- 0 vocébulo vinculo, no entanto, inserir-se-
ia hoje no dia a dia de trabalho dos profissionais
das EqSF sob uma parcial influéncia de seu sen-
tido denotativo inespecifico e também do con-
ceito psicanalitico associado ao termo?®®?7,

- quanto a SD, embora seja uma doenca ge-
néticacomum e para qual estdo estabelecidas me-



didas antecipatorias de cuidado clinico que de-
vem ser realizadas na APS, a compreensao desta
condigdo pelos profissionais das EqSF seria deri-
vada sobretudo de um fluxo de informages de
natureza principalmente ndo técnica, nao clinica
e ndo cientifica, em razdo sobretudo do fato his-
térico de que o contexto assistencial de cuidado
aos pacientes com SD no Brasil tem sido delega-
do as OrganizagGes Nao Governamentais (como
as Associages de Pais e Amigos de Excepcionais
— APAE) ou aos profissionais de salude que tra-
balham na atencdo especializada.

- uma efetiva relagdo de vinculo entre a APS
e 0s pacientes com SD devera ser fortemente per-
meada pelo que é especifico do setor Salde: a
atengdo as necessidades clinicas individuais des-
ses sujeitos, assim como a atenc¢do as necessida-
des coletivas da populagéo acometida pela sindro-
me e seus familiares.

Metodologia

O presente texto corresponde a uma parte dos
resultados de uma investigacdo mais ampla so-
bre representagdes sociais sobre SD entre profis-
sionais de EqSF, cuja producdo dos dados foi
realizada entre os anos de 2008 e 2009. A pesqui-
sa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa com Seres Humanos da UFSCar e todos 0s
participantes assinaram o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido.

Os critérios de inclusdo dos participantes no
estudo foram: ser profissional da salde, traba-
Ihar na APS como membro de uma EqSF e ja ter
tido contato profissional com pessoas com SD.
O processo de amostragem previu a inclusdo de
participantes com caracteristicas sociodemogra-
ficas e profissionais diversas, a serem entrevista-
dos até que os dados disponiveis fossem consi-
derados suficientes para o alcance dos objetivos
inicialmente formulados. A amostra terminou
sendo composta por 16 profissionais de salde
de diferentes niveis de escolaridade e formacdes,
que trabalhavam em trés EqSF de um municipio
do interior paulista, escolhidas para serem o cam-
po de pesquisa por serem local de estagio do en-
trevistador ou por se situarem geograficamente
proximas.

Entrevistas semidirigidas com questdes aber-
tas foram realizadas entre julho de 2008 e maio de
2009. Os temas sobre os quais os participantes fo-
ram convidados a refletir e comentar supostamente
permitiram um aprofundamento na expressao dos
significados pessoais por eles detidos.

Sete temas foram propostos aos entrevista-
dos: etiologia, diagnoéstico, quadro clinico, evo-
lucdo/progndstico, aconselhamento genético/ris-
co de recorréncia, vinculo com a USF e necessi-
dades de satde. O audio das entrevistas foi gra-
vado e reproduzido em arquivos digitais aos quais
tiveram acesso os trés autores. Foram feitas tam-
bém transcricdes integrais dos didlogos. Os su-
portes auditivo e escrito dos registros propicia-
ram a imersdo dos pesquisadores no material
empirico obtido e nos significados retratados nas
entrevistas.

Empreendemos entdo uma anélise dos enun-
ciados identificados, considerados como 0s sig-
nificantes das representacdes sociais objetivadas.
As entrevistas foram analisadas uma a uma, de
forma independente e individual pelos trés pes-
quisadores. A seguir, foram discutidos os aspec-
tos convergentes e divergentes dessas analises in-
dividuais, sendo progressivamente desenvolvida
uma categorizacdo desses enunciados.

Observamos que a complexidade dos dados
coletados, em razéo da proposicao de temas aber-
tos e da oportunidade das participantes neles se
aprofundarem sem restricdo de tempo, ditou a
necessidade de tentar interpretar as RS sobre vin-
culoe SD levando em conta também as experién-
cias pessoais e profissionais dos participantes a
respeito desses temas.

As principais contribuicdes teéricas de Mos-
covici a teoria Durkheiniana das representacoes
coletivas se deram exatamente na valorizacdo do
papel criativo e construtivo dos sujeitos sobre as
representagdes sociais. Entendemos que o polo
experiencial se constitui como um dos geradores
dessas mudancas, fazendo emergir outras signi-
ficacBes a partir do processamento cognitivo e
emocional de individuos que, a partir dai, pas-
sam a compartilha-las explicita ou implicitamen-
te em seus atos.

Assim, foram também consideradas as ideias
de Gomes e Mendonca®® e de Turato'®, que preco-
nizam enfatizar as experiéncias e vivéncias huma-
nas nas pesquisas qualitativas na area da sadde.
Os primeiros autores destacaram a conveniéncia
de abordar simultaneamente os polos represen-
tacional e experiencial das narrativas sobre doen-
¢as. Ja o segundo autor enfatizou aspectos especi-
ficos a serem observados nas pesquisas qualitati-
vas envolvendo profissionais clinicos.

Se as aflicbes pessoais relacionadas as enfer-
midades (illness) sdo dignas de métodos atentos,
ndo menos seriam as aflicdes dos profissionais
dispostos a interagir terapeuticamente com pes-
soas que consideram portar doengas (diseases).
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Abordagens qualitativas que privilegiam esta apro-
ximac&o entre o clinico (designando quem toma
para si alguma responsabilidade direta no cuida-
do a saude das pessoas, intervindo) e o paciente/
usuario, ajudam a manter a discussdo sobre esses
aspectos de angustia do profissional. Assim, do
mesmo modo como a vivéncia de uma enfermi-
dade oportunizaa expressdo de RS sobre esta con-
dicdo®, a vivéncia clinica relacionada a ajudar a
promover saude e prevenir doencas da oportuni-
dade a expressdo de RS sobre os instrumentos
para isto utilizados, sendo o vinculo um deles.

Resultados

A Quadro 1 apresenta os dados sociodemografi-
cos individuais de cada entrevistada e a Tabela 1
mostra o perfil sociodemografico e profissional
da amostra como um todo. Como previsto, o
grupo de participantes foi composto de maneira
intencionalmente heterogénea, dentro das possi-
bilidades praticas de recrutamento encontradas.
A totalidade das entrevistas foi feita com pessoas
do sexo feminino, a despeito de convites tam-
bém feitos a profissionais do sexo masculino. A

Quadro 1. Caracterizagdo sociodemografica individual de cada entrevistada.

1 | Feminino; 27; superior completo; enfermeira; branca; solteira; ndo possui filhos; catdlica,
praticante; had 01 ano na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

2 | Feminino; 37; superior completo; cirurgia dentista; branca; casada; 01 filho; catdlica, praticante; ha
01 ano e 01 més na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

individuos com SD.

3 | Feminino; 23; ensino médio; agente comunitaria de satde; ndo informou sobre cor da pele; solteirg;
nao possui filhos; catolica, praticante; hd 03 anos na USF; possui contato profissional com

4 | Feminino; 24; superior completo; enfermeira; parda; divorciada; ndo possui filhos; catélica, ndo
praticante; hd 20 dias na USF; ndo possui contato com individuos com SD.

5 | Feminino; 28; superior completo; médica; ndo informou sobre cor da pele; solteira; ndo possui
filhos; cat6lica, praticante; ha 01 ano na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

6 | Feminino; 30; superior completo; terapeuta ocupacional; branca; casada; 01 filha; catélica, ndo
praticante; ha 01 ano e 03 meses na USF; possui contato pessoal com individuos com SD.

profissional com individuos com SD.

7 | Feminino; 22; ensino médio; agente comunitaria de satde; ndo informou sobre cor da pele; casada;
nao possui filhos; ndo possui religido; ha 01 ano e 05 meses na USF; possui contato pessoal e

8 | Feminino; 22; ensino médio; agente comunitaria de sadde; branca; solteira; ndo possui filhos;
catdlica, pouco praticante; ha 03 anos na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

profissional com individuos com SD.

9 | Feminino; 22; ensino médio; agente comunitéria de salde; parda; solteira; ndo possui filhos; possui
crengas independentes de religido; ndo praticante; ha 03 anos e 03 meses na USF; possui contato

10| Feminino; 44; superior completo; enfermeira; branca; casada; 04 filhos; catélica, praticante; ha 01
ano e 06 meses na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

11| Feminino; 26; superior completo; fonoaudidloga; branca; solteira; ndo possui filhos; espirita,
praticante; ha 03 meses na USF; ndo possui contato com individuos com SD.

12| Feminino; 27; superior completo; psicologa; branca; solteira; ndo possui filhos; catélica, praticante;
ha 01 ano e 04 meses na USF; ndo possui contato com individuos com SD.

13| Feminino; 28; superior completo; nutricionista; branca; solteira; ndo possui filhos; catélica,
praticante; hd 01 ano e 06 meses na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

14| Feminino; 35; superior completo; enfermeira; branca; divorciada; 02 filhos; evangélica, praticante;
ha 01 ano e 08 meses na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

15| Feminino; 31; superior completo; enfermeira; branca; casada; ndo tem filhos; evangélica, praticante;
hé 02 anos na USF; possui contato profissional com individuos com SD.

16| Feminino; 34; superior completo; enfermeira; branca; casada; 01 filho; ndo possui religido; ha 01
ano e 02 meses na USF; possui contato profissional com individuos com SD.




heterogeneidade amostral foi beneficiada pelo
programa de residéncia multiprofissional em

Tabela 1. Perfil sociodemogréfico e profissional da amostra.

funcionamento no municipio. N %
O Grafico 1 mostra como progrediu o pro-  Sexo
cesso analitico de tratamento dos dados coleta- Feminino 16 100
dos. Observe-se que 0s novos tipos de enuncia-  Estado Civil
dos tenderam a se concentrar nas primeiras en- Solteira 8 20,0
trevistas, com um “pico” de novos contelidos ja Divorciada 1 6,25
na segunda entrevista e decaindo progressiva- Es?;ii?ga de ! 43,75
mente:, sobretudo apds a sétima. Is_so ocorreu a Ensino médio completo 4 250
despeito do que consideramos ter sido uma son- Ensino superior completo 12 75.0
dagem progressivamente mais qualificadadoen-  profissio
trevistador, ao longo das 16 entrevistas. Agente Comunitaria de Satde 4 25,0
A Tabela 2 permite visualizar como se deu a Cirurgid Dentista 1 6,25
distribuicéo dos 30 tipos de enunciados identifi- Enfermeira 6 37,5
cados, ja agrupados nas quatro categorias formu- Fonoaudidloga 1 6,25
ladas. Alguns enunciados apareceram uma Unica Medica 1 6,25
vez, e outros apresentaram recorréncias frequen- Nutricionista 1 6,25
tes, refletindo possivelmente os diferentes histori- Psicologa _ 1 6,25
cos pessoais e profissionais das entrevistadas. T.er.‘filpwta Ocupacional ! 6.25
P . Religido
O Gréfico 1_e?TabeIa 2, em conjunto, mqs- Catélica 10 62.5
tram como a dmarr_nca de tratamento e anélise Espirita 1 6,25
dos dados levou & interrupgao da captagdo de Possui crenca independente de religidfo 1 6,25
novos participantes: consideramos ter constado, Evangélica 2 12,5
com certa objetividade, uma saturacao teérica Né&o possui 2 12,5
dos dados. Isto porque, a0 mesmo tempo em Idade 22 a 44 média 28 anos
gue consideramos dispor de elementos suficien- anos e 9 meses
tes para atingir os objetivos propostos, verifica- (DP + 6 meses)
mos também que n3o mais surgiam novos tipos ~ Cor da pele
de enunciados, em nimero significativo que jus- Branca 11 68,75
tificasse a continuidade da coleta de dados?-?, P"“fd% 2 12,5
Nao informou 3 18,75
Novos enunciados por entrevista
8
2 7
3 6
28 5
T T
3 4 -
223
st ‘" HEEE B
o 1 - — ~
0
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16

Sequéncia das entrevistas

Gréfico 1. Representacéo gréafica de ocorréncias de novos tipos de enunciados ao longo das 16 entrevistas.
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Tabela 2. Novos enunciados e recorréncias de enunciados relacionados a “vinculo” entre SD-EqSF,
distribuidas nas quatro categorias formuladas, por ordem de aparecimento ao longo das 16 entrevistas.

Conceito de vinculo

01 02 03 04 0506 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 Recorréncia

Frequéncia e proximidade fisica como indicadores

de vinculo

Vinculo criado a partir da observacéo das necessidades

Processo de vinculacdo intermediado pela familia

O cuidado clinico individual como vinculo

Vigilancia em satde por aproximagao fisica com as

familias

Avaliacéo clinica individual como vinculo

Fornecimento de medicagdo facilitando a vinculagdo
Novos enunciados deste tipo por entrevista

1

1
1 2000120001000 °O0°O0

9

w w bk N

=

Favorecedores do vinculo

01 02 03 04 0506 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 Recorréncia

Predisposicéo afetiva em ajudar
Especificidade da SD ndo impeditivas de criacdo de
vinculo
EqSF tem condicdes para vinculo e seguimento
clinico
Recursos para criancas destinados adultos com SD
Predisposicédo para cuidado de patologias (ndo para
puericultura)
SD ndo tem especificidades
Intersetorialidade favorece o vinculo
Predisposicao afetiva maximizada por se tratar de
crianca

Novos enunciados deste tipo por entrevista

1
1
1

1
1

1

1

1

1 3020010001000 °O0°O0

12
6

Dificultadores do vinculo

01 02 03 04 0506 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 Recorréncia

Ineficiéncia na formagdo do vinculo
Necessidade de capacitacdo para entdo ter vinculo
Necessidade de recursos diferenciados para estabelecer
o vinculo
Preconceito social, ao qual a equipe ndo esta imune
Indisposi¢do atitudinal e afetiva
Falta de densidade epidemiol6gica na APS
Vinculo dificultado pela dificuldade da linguagem
Questionamento da competéncia da ACS em
comegar o vinculo

Novos enunciados deste tipo por entrevista

1

11 1002000001000 1

A )

Caracteristicas do vinculo atual SD-EqSF

01 0203040506 070809 10111213 14 15 16 Recorréncia

Adscricdo falha
USF suprindo falta de mercado de trabalho e
necessidade de socializacdo
Né&o ha programa especifico de cuidado
Saude suplementar responsavel pelo cuidado
Grupo como ferramenta para manter o vinculo
Vinculo instavel (ora frequenta, ora ndo frequenta
USF)
USF passiva na gestdo do cuidado

Novos enunciados deste tipo por entrevista

1

1
11211000001000°O0°O0

N W N W

01 02 03 040506070809 10111213 141516

NOVOS TIPOS DE ENUNCIADOS
POR ENTREVISTA

57 3313300031000 1




Discussao

Indicios sobre os modos de produgéo
discursiva dos participantes

As participantes discorreram longamente e
aparentemente a vontade sobre o tema vinculo.
Sendo este um termo ja ha algum tempo utiliza-
do no contexto das EQSF, isto pode ter propicia-
do as profissionais uma sensacdo de suficiente
familiaridade com ele, de modo a considerarem
dispor de elementos ideativos para organizarem
suas falas.

Como contraponto, ao serem convidadas a
falar sobre outros aspectos mais especificos da
SD (e que ndo séo abordados neste artigo), algu-
mas delas pareceram premidas, ndo se sentindo
dominar conhecimentos por elas préprias con-
siderados importantes, revelando certo constran-
gimento diante de algumas perguntas. De fato, a
SD refere-se aum objeto cientifico e clinico histo-
ricamente ausente do contexto da APS brasileira,
de maneira que esta expressdo (sindrome de
Down) ndo parece ser vista pelas participantes
como um instrumento conceitual que organiza
em torno de si conhecimentos na area da salde,
como é funcdo de todo diagnadstico.

Disso parecem resultar dificuldades expressi-
vas sobre aspectos mais técnicos da SD sobre 0s
quais os profissionais de salde, a priori, deveri-
am se sentir a vontade. As significacdes sobre SD
dadas pelas ciéncias médicas (que é o universo
reificado aqui considerado®), com efeito, perpas-
sam dois conjuntos herméticos de habilidades, a
clinica e a genética, que exigem processos com-
plexos, estruturados e continuados de capacita-
céo, aos quais as entrevistadas ndo estariam ten-
do acesso.

Observe-se adicionalmente que os autores da
pesquisa, alunos e docentes universitarios, po-
dem ter sido percebidos como representantes de
um “sistema unificador” correspondente a um
“universo reificado” politico-ideoldgico (nas ex-
pressdes de Moscovici) diante do qual pode ter
havido constrangimentos dos participantes.

Entendemos que tais dificuldades podem ter
sido parcialmente compensadas por um discur-
so das participantes que, de modo geral, qualifi-
camos de politicamente correto. A sindrome foi
considerada, o mais das vezes, como uma situa-
¢do normal, sendo assim referida em vérias en-
trevistas. Tais mencdes a normalidade permitem
ao menos duas possibilidades interpretativas:
considerar como normal que um profissional da
APS se defronte com pacientes com SD (dado o

seu carater de porta de entrada no sistema de
salide) ou, alternativamente, tais mencgdes po-
dem decorrer de uma reatividade emocional de-
fensiva em relagdo a desordem que esta sindrome
genética suscita, fendmeno clinico de dificil com-
preensédo conceitual.

Vinculo como proximidade
no tempo e no espaco

Como esperado, em razdo do processamen-
to de uma RS, tal como teorizado pela Psicologia
Social, as entrevistadas revelaram uma compre-
ensdo de vinculo com uma correspondéncia par-
cial ao que a literatura da Satde tem designado
como tal (de maneira pouco explicita, reconhe-
ca-se).

Um primeiro ndcleo de sentido inferido por
nés associa vinculo aos indicadores témporo-
espaciais de frequéncia e proximidade dos usua-
rios em relacdo as EqSF: quanto maior a fre-
quéncia do usuario a USF, maior sua vinculagéo.

O processo de vigilancia em salde pareceu
ser visto como uma decorréncia natural desta
aproximacdo fisica entre USF-familias. Ndo hou-
ve, porém, mencgdes sobre como se processaria a
vigilancia em sade de casos individuais, ou seja,
nao foi prevista uma vigilancia pautada na ativi-
dade clinica. Diversamente, as entrevistadas rela-
taram propor-se a realizar atividades inespecifi-
cas com 0s pacientes e suas familias, como con-
versar, conhecer a vida familiar, estarem atentas
as demandas e explicar-lhes “o que é” a SD.

Vinculo como cuidado individual

Um segundo nucleo de sentido conceitual por
nés identificado girou em torno da nogéo de vin-
culo como cuidado individual. Uma das entrevis-
tadas, em particular, valorizou o cuidado indivi-
dual (entendido como eficacia clinica) para a
manutencdo do vinculo. No entanto, mostrou
considerar que tal vinculo se inicia com uma re-
lacdo menos técnica e pautada fundamentalmente
na boa-vontade do profissional.

Observamos que os dois nucleos de sentido
que inferimos existir (vinculo como proximida-
de témporo-espacial e vinculo como cuidado in-
dividual) se complementam, sendo o primeiro
um pano de fundo do segundo. Entretanto, a
relacdo entre ambos pareceu, sobretudo, de ou-
tra ordem: de fusdo ou de confusdo desses senti-
dos, uma vez que a énfase no primeiro sentido
(proximidade) tenderia a descaracterizar o se-
gundo, ou seja, a proximidade e a frequéncia de

=
oo
3]
~

€102 ‘268T-T88T:(L)8T 'AII3|0D 9pNES 9 BIOURID



FontanellaBiBetal. |2
[ee]
(o]

comparecimento do usuario a USF estaria no lu-
gar do cuidado clinico. A vinculagdo néo seria
fundada no pressuposto contratual tacito de que
0 usuario das USF encontrara as competéncias
clinicas de que necessita, mas sim que encontrara
boa vontade e caminhos institucionais para al-
cangcar tais competéncias (adscricéo, “acolhimen-
tos”, encaminhamentos, acessibilidade).

Favorecedores do vinculo
(na ética das entrevistadas)

Dentre os fatores classificados como favore-
cedores do vinculo (listados esquematicamente
na segunda categoria da Tabela 2), as entrevista-
das em geral demonstraram uma atitude de pre-
disposicéo afetiva em assistir pacientes com SD e
suas familias, predisposicdo esta maximizada
quando se trata de criancas com SD.

As especificidades clinicas da SD ndo parecem
ser vistas como impeditivas de cria¢do de vincu-
lo, havendo no geral a percepcdo de que a EqQSF
tem plenas condi¢des para estabelecé-lo e man-
té-lo. Houve também menc¢des a uma falta de
especificidades clinicas dos pacientes com SD o
que do mesmo modo, sob as Gticas das partici-
pantes, favoreceria o vinculo, a medida que os
pacientes atendidos entrariam nas mesmas roti-
nas institucionais. Como comentamos anterior-
mente sobre a producdo discursiva de alguns par-
ticipantes, os pacientes/usuarios com SD foram
comumente nomeados cOMo normais, necessi-
tando apenas de mais tempo para atingirem um
desenvolvimento normal, um aparente recurso
retdrico politicamente correto que, no entanto,
sugere uma lacuna quanto a ideia de equidade
do cuidado clinico.

Algumas entrevistadas mostraram-se predis-
postas ao cuidado de patologias especificas dos
pacientes, mas ndo para a puericultura adequada
de criancas com SD, rotina agora esperada na APS.

Por fim, a interacdo de varios equipamentos
sociais, ou seja, a intersetorialidade, foi vistacomo
um facilitador do cuidado clinico e do vinculo.

Ao classificar esses tipos de enunciados como
fatores favorecedores, adotamos uma perspectiva
émica, pois correspondem a expressao de inten-
¢Oes das entrevistadas e ndo necessariamente a
uma avaliagdo objetiva nossa das atuais compe-
téncias das equipes.

Dificultadores do vinculo

Dentre os fatores qualificados como dificul-
tadores do vinculo, alguns entraves para estabe-
lecé-lo e manté-lo com pacientes com SD e suas
familias foram mencionados, com destaque para
a necessidade de recursos diferenciados e neces-
sidade de capacitacdo da equipe para proceder
ao cuidado. Ha, portanto, entre as participantes,
visOes que se antagonizam com aquela que tam-
bém foi expressa, de plenas condig8es para o vin-
culo e seguimento clinico. Foi também citada a
possibilidade da EqSF néo estar imune ao pre-
conceito social e rejeitar os pacientes ou, ainda,
0s médicos (em especifico) impingirem-lhes con-
dutas sem eficacia, em razdo de uma indisposi-
cdo atitudinal ao cuidado deste tipo de paciente.

As dificuldades especificas de comunicacdo
verbal dos pacientes com SD e a falta de conheci-
mentos e experiéncia foram também citadas. Foi
particularmente questionada a competéncia das
agentes comunitarias de salide em iniciar o pro-
cesso de vinculagao paciente-familia-EqSF.

As entrevistadas mostraram também avaliar o
atual momento historico da relagdo SD-EqSF como
de vinculagao ineficaz, a0 menos onde trabalham,
e a falha na adscricéo das familias junto as Unida-
des seria um indicador disso. A falha adscriticia
decorreria também de faltas estruturais (um nu-
mero inadequado de ACS nas equipes), dificultan-
do a busca ativa por pacientes com SD. Os vinculos
atualmente seriam contigenciais, construidos de
acordo com as conveniéncias momentaneas, pare-
cendo haver a percep¢do de uma falta de estrutura-
¢&o no estabelecimento de relagdes SD-EqQSF.

Caracteristicas atuais do vinculo SD-EqSF

Mencionou-se ndo existir hoje programa es-
pecifico em relagdo ao cuidado com pacientes com
SD e os recursos do sistema suplementar de sau-
de entdo se responsabilizariam pelo cuidado.

As USF foram apontadas como tendo um
possivel papel de distracdo dos pacientes, suprin-
do déficits de politicas de socializacdo e de inser-
¢do no mercado de trabalho desta populagao. O
“grupo”, ou atendimento grupal, foi inespecifica-
mente citado como uma ferramenta para man-
ter o vinculo, sem maiores justificativas.

Por fim, os atuais vinculos foram conotados
como instaveis: ora devido aos profissionais das
EqSF (o programa de residéncia multiprofissio-
nal levando a entra-e-sai de profissionais), ora
devido aos pacientes/familias (que as vezes fre-
qguentam e as vezes ndo a USF).



Hipoteses explicativas sobre as
representacdes sociais sobre vinculo

Ao que nos parece, um texto de Campos'®
teria disparado a proposta de empregar nos ser-
vicos publicos de satde o conceito associado ao
hoje largamente difundido termo vinculo. Esta
proposta baseou-se na nogdo juridico-adminis-
trativa do contrato vincular que subjaz a prética
clinica liberal e comentada anteriormente por
Fortes*: entre pacientes e profissionais de satide
h& um contrato implicito que propicia iniciar
acoes clinicas e possibilita uma avaliacdo destas
pelos pacientes. Instaura-se, desta maneira, um
controle do usuario sobre essas a¢bes que, caso
percebidas positivamente, fidelizam a clientela.
Desta forma, o vinculo, quando extrapolado para
0s servigos publicos de saude, possibilitaria um
controle da sociedade sobre os servicos e uma lon-
gitudinalidade, de fato, do cuidado clinico.

Como estava embutida na proposta de Cam-
pos*— difundida em textos de forte penetracao
entre os profissionais de sadde — parece de fato
ter ocorrido um movimento de explosdo discur-
siva sobre vinculo. O motivo da escolha da teo-
ria das RS, como modelo interpretativo nesta
pesquisa, residiu exatamente nesta incorporacao
e transformacao dos discursos. Moscovici** sali-
entou, de fato, as possibilidades de uma conti-
nua criacdo de significados sobre um conceito
bésico incorporado pelo universo consensual a
partir do universo reificado. Isso parece ter ocor-
rido com o termo-conceito que aqui estudamos.
Por caminhos sociais dificeis de serem recupera-
dos integralmente, ao sentido original proposto
para utilizar vinculo na APS, teriam sido acresci-
dos outros.

Pensamos caber a um estudo de representa-
¢Oes sociais o levantamento de hip6teses sobre
como ocorreram esses desenvolvimentos. Assim,
identificamos a possibilidade de que o sentido psi-
canalitico de vinculo possa ter sido influente, dada
a énfase nos aspectos afetivos dos seus sentidos
nas entrevistas que realizamos. Até a década de
1980 era hegemdnica a utilizagdo de termos e con-
ceitos psicanaliticos nas reflexdes sobre aspectos
subjetivos da relagdo entre pacientes e profissio-
nais/servi¢os. Embora a teoria das relagGes obje-
tais, na qual se apoia a nogao de vinculo na psica-
nélise, j4 estivesse presente nos textos freudianos,
particularmente os desenvolvimentos tedricos su-
lamericanos devem ter tido o poder de influenciar
essas representagdes no Brasil, sendo a teoria do
vinculo de Pichon-Riviere!” marcante para a pre-
sente discussdo, dado sua explicita e deliberada

proposta de emprega-la nas discussdes de psiqui-
atria social e comunitéria. Também a teorizagao
de Bowlby*® relativa a nogdo de ligacdo/apego/
vinculo mée-bebé pode igualmente ter influencia-
do. Hoje, tais sentidos parecem diluidos nas re-
corréncias discursivas sobre vinculo a ponto de
nado serem reconhecidos no universo consensual
a partir das entrevistas que realizamos.

A mesma diluicéo, a ponto de néo reconheci-
mento, e de maneira provavelmente ainda mais
acentuada, teria se passado com a nogdo juridi-
co-administrativa de vinculo. Esta no¢do de uma
relacdo que decorre de um contrato de prestacéo
de servigos mostrou-se insuspeitada entre os parti-
cipantes, ndo mencionada sequer indiretamente.

Entretanto, alguns sentidos denotativos do
termo parecem dar os principais subsidios para
0s participantes falarem sobre como compreen-
dem a relacdo vincular com pacientes com sin-
drome de Down. Ao nosso ver, seriam estes 0s
principais pontos de ancoragem das representa-
¢Oes sociais identificadas. Particularmente elo-
guentes seriam os sentidos denotativos de apego
e afeico presentes nas falas das entrevistadas,
realgando a dimensdo afetiva da atuagéo das
participantes em seus trabalhos cotidianos.
Compartilhando sentidos denotativos, atedricos,
nao houve por parte da amostra, quanto ao vin-
culo, a contraposi¢cdo do conhecimento “deles”
(dos que detém os conhecimentos clinicos e ge-
néticos — universo reificado) ao “nosso” (univer-
so consensual).

Note-se que os sentidos de vinculo se aproxi-
mam, deste ponto de vista denotativo, aos senti-
dos subjacentes a clinica ou ao cuidado, que tam-
bém se referem a habilidades dessa dimenséo
afetiva: zelo, rigor, aplicacdo, dedicacdo e aten-
cdo. As entrevistadas teriam demonstrado em-
penho em se inclinarem sobre as necessidades de
pessoas em estado de vulnerabilidade.

Porém, esta postura clinica operacionalizar-
se-ia com a observagao das necessidades dos paci-
entes e, tudo indica, tenderia a se dar tdo somente
assim, passivamente. Outros comportamentos
frente a essas necessidades, envolvendo racioci-
nio clinico e vigilancia a satde individual, ndo
foram enfatizados. N&o se entrard em detalhes
no presente texto sobre a dimensao cognitiva
contida na predisposi¢do ao cuidado. Foi carac-
terizada, porém, por conhecimentos nao técni-
cos, advindos marcadamente da midia ndo espe-
cializada e de experiéncias pessoais fora do con-
texto clinico. Ndo foram mencionadas, por exem-
plo, as medidas antecipatorias de cuidado clinico
(prevencao terciaria), essenciais para a qualida-
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de do cuidado a SD e que requerem conhecimen-
tos sobre a sindrome; esteve também ausente dos
discursos, de um modo geral, a no¢do das possi-
veis e previsiveis complicacBes de satide a que 0s
individuos com SD estéo suscetiveis.

Herzlich®® enfatizou no ser a finalidade dos
estudos de representacdes sociais a explicacdo de
condutas das pessoas que compartilham certas re-
presentacdes, devendo para este tipo de inferéncia
levar-se em consideracdo também outras varia-
veis. Ndo poderiamos, entdo, fazer inducgdes a
este respeito quanto a amostra estudada. Ade-
mais, as particularidades da amostra seriam um
impedimento a este tipo de inferéncia, pois foi
composta de profissionais de diferentes forma-
¢Bes, incluindo ndo universitarias, com diversos
tipos de competéncias e que fariam diferencia-
dos tipos de vinculos com seus pacientes. A ho-
mogeneidade fundamental?® escolhida para es-
truturar a amostra (trabalhadores nas USF) po-
deria camuflar as especificidades nela contidas.
Sendo assim, ndo consideramos que aquilo que
discutimos represente uma resultante que retrate
de maneira estatica o que ha de essencial nas re-
presentacGes sociais sobre vinculo SD-EqSF.
Mesmo que a amostra fosse mais homogénea, o
possivel carater de resultante das representagdes
sociais tenderia a ser, como ¢é tipico delas, mais
efémero do que duradouro.

Consideracdes finais

A SD é uma condicdo clinica que é alvo, atual-
mente, de esforgos visando sua desestigmatizacéo
na sociedade brasileira, inclusive entre os profis-
sionais de salde e, embora ainda haja uma baixa
densidade deste tipo de problema nos servigos de
APS, a predisposicao afetiva que 0s componentes
da amostra revelaram ter em cuidar sugere, ao
nosso ver, que os profissionais ja estdo suficiente-
mente sensibilizados para a necessidade de inte-
ragir com esses pacientes e suas familias.

Esta interacdo se fundamentara, com a efeti-
vagdo da Politica Nacional de Atencdo Integral em
Genética Clinica, a partir de uma mescla especifi-
ca de saberes técnico-cientificos e de senso comum.
No que concerne as representacdes dos profissio-
nais sobre o vinculo contratual tacito de presta-
¢éo de servigos de salide aos pacientes com SD na
APS — objeto da presente investigacdo — conside-
ramos que os saberes expressos pelos participan-
tes se baseiam, sobretudo, nas ideias de habilida-
des afetivas (afeto dirigido as pessoas acometidas
pela sindrome e as suas familias), de proximida-

de fisica e de frequéncia de comparecimentos dos
pacientes as USF. Habilidades clinicas de outras
dimensdes (cognitivas, por exemplo) ndo pare-
cem fundamentar a no¢do de compromisso e cor-
responsabilidade com pacientes com SD (ou de
vinculo com eles) entre os participantes.

Caso esta hipdtese seja ratificada em estudos
avaliativos ou com amostras representativas do
conjunto de profissionais das USF brasileiras, a
politica de satide publica deveria agora se dirigir
para uma efetiva estratégia de educacéo profissio-
nal continuada, de modo a garantir a adequada
longitudinalidade do cuidado clinico. O estabele-
cimento de linhas de cuidado clinico e diretrizes
para as sindromes genéticas mais comuns esta-
ria indicado. A nova estruturacdo que a Politica
Nacional de Atencdo Integral em Genética Clini-
ca visa implantar parece depender, entédo, funda-
mentalmente, deste tipo de iniciativa.

Mencionamos algumas limitag&es metodol6-
gicas do presente estudo. E plausivel considerar a
critica de que a heterogeneidade amostral tenha
sido maior do que seria adequado. Porém, a mes-
cla de profissionais com formacéo superior e for-
magao ndo superior pode ter sido vantajosa aos
Nnossos propdsitos, ao evidenciar de forma mais
ampla como se da a interacdo EqSF-SD; todos,
inclusive e talvez principalmente os ACS, estdo na
interface com a populacdo adscrita. No mesmo
sentido, entrevistar profissionais que se especi-
alizam em programa de residéncia multiprofissi-
onal em Salde da Familia e Comunidade fez a
amostra configurar-se como atipica em relagdo
ao que hoje ocorre nas EqSF brasileiras. Conside-
ramos, porém, que a vantagem desta estratégia
amostral, foi mostrar possiveis tendéncias das RS
para 0s proximos anos no contexto da APS.

Ha de se considerar também que o processo
de saturacdo teria ocorrido, como é usual nas
pesquisas qualitativas, dentro das limitacGes da
técnica de coleta de dados empregada (entrevis-
tas) e dentro das possibilidades de interacdo cog-
nitiva e afetiva entre entrevistador e participan-
tes; considerando também os limites interpreta-
tivos dos autores®-?2. Outras técnicas de coleta,
outros entrevistadores ou outros analistas leva-
riam a resultados diferentes quanto a forma de
designar ou interpretar as categorias ou, talvez, a
diferentes resultados quanto as préprias catego-
rias. Poderiam levar também a resultados que
estivessem além ou aquém dos que chegamos
em termos de quantidade de temas, enunciados
e significagdes identificados no corpus. No en-
tanto, o atributo de confiabilidade (reliability)
nas pesquisas qualitativas ndo é o que principal-



mente justificaempregar este tipo de método. De
todo modo, procuramos tornar o presente rela-
to transparente quanto ao processo investigati-
vo, com explicagdes e demonstragdes detalhadas
das técnicas e procedimentos realizados, o que
permitira aos leitores avaliar a razoabilidade das
inferéncias feitas e, assim, contribuir para maior
reprodutibilidade das analises.
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