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RESUMO

A Sindrome de Down, ou Trissomia 21, é a principal causa de deficiéncia intelectual
na pediatria e 0s pais desempenham um papel relevante na prestacdo dos cuidados
a esse grupo de criancas. Esses genitores tém estado sob risco de adoecimento
pela sobrecarga fisica e por fatores sociais. Baseado no argumento da Teoria das
Representacfes Sociais, em que 0s esteredtipos sdo categorias de discriminacao e
servem para confrontar os semelhantes e os diferentes, este estudo objetiva
analisar, a luz da bioética, a percepcao dos pais de criancas com Sindrome de Down
a respeito do estigma em um ambulatério especializado de Brasilia, Distrito Federal.
Para atingir o objetivo proposto, foram utilizados como referenciais tedricos o artigo
11 da Declaragédo Universal de Bioética e Direitos Humanos e o direito a saude.
Trata-se de uma pesquisa em que foi necesséario se construir um instrumento de
medida e refletir sobre os seus resultados a luz da bioética. Participaram da
construcdo da escala, por meio de entrevistas, 16 profissionais especializados no
atendimento de criancas com Sindrome de Down e 20 pais. Foi aplicado o teste a
106 pais. O instrumento construido constava de 15 itens, a resposta do participante
dada para cada item formulado foi o da escala do tipo Likert e, para a analise dos
dados, foi escolhida a analise fatorial. Os resultados revelaram que a maioria dos
cuidadores era formada por maes, com média de idade entre 31 e 50 anos, casada,
sem ocupacéo laboral, baixo nivel de escolaridade e religido catdlica. A maioria dos
participantes nao se isolou, nem se afastou socialmente, ndo tinha sentimento de
vergonha, nem de inferioridade. No entanto, a maioria concorda que a sociedade
nao aceita as criancas com Trissomia 21. No grupo estudado, a maior parte nega ter
abandonado o empregou ou ter deixado de ser contratado em decorréncia do filho. A
grande maioria reconhece que ndo pode morrer tdo cedo, mas nao tem medo do seu
préprio futuro. Constatou-se que os mecanismos de enfrentamento mais utilizados
por eles tém sido a reavaliacdo positiva e a religiosidade, e 0 menos utilizado tem
sido o de fuga-esquiva. Os resultados apontaram para dados que subsidiaram a
discussao bioética de que o estigma proporciona 0 menor acesso a servicos de
saude, piora a qualidade de vida dos atores envolvidos e viola a dignidade humana,
e, como consequéncia pode-se esperar um efeito negativo na saude dos genitores.
Esse estudo permite concluir que o estigma esta presente na sociedade e pode
gerar agravos a saude das pessoas. Por isso, faz-se necessario formular politicas
publicas que vao desde a conscientizacdo dos cuidadores; mudanca no curriculum
médico atual, do modelo de atendimento vigente para o centrado na pessoa e com
abordagem biopsicossocial, até a garantia do direito constitucional a saude dos
atores envolvidos, como um direito humano fundamental. Reconhece-se que 0
estigma é mais um elemento de adoecimento na vida dos pais de criancas com T21
e nao deve ser subestimado.

Palavras-chave: Estigma Social;, Cuidador; Sindrome de Down; Bioética; Direitos
Humanos; Direito a Saude.



ABSTRACT

Down Syndrome, or Trisomy 21, is the main cause of intellectual disability in pediat-
rics, in this scope, the parents have an important role, which is providing care to this
group of children. These relatives have been at risk of becoming ill due to physical
overload and social factors. Based on the argument from the Theory of Social Rep-
resentations, in which stereotypes are categories of discrimination that confronts
similar and different ones, this study aims to analyze, in the light of bioethics, the
perception of parents of children with Down Syndrome about stigma in a specialized
clinic in Brasilia, Federal District. To achieve the proposed objective, the article 11 of
the Universal Declaration of Bioethics and Human Rights and the right to health were
used as theoretical references. This is a research in which it was necessary to build a
measurement instrument and think over its results in the light of bioethics. Sixteen
professionals specialized in caring for children with Down syndrome and 20 parents
participated in the construction of the scale, through interviews, and 106 parents
when applying the test. The constructed instrument consisted of 15 items, the partici-
pant's answer given for each item formulated was in the Likert-type scale and, for
data analysis, factor analysis was chosen. The results revealed that the majority of
caregivers were formed by mothers, with an average age between 31 and 50 years
old, married, without employment, low level of education and Catholic religion. Most
of the participants did not isolate themselves neither withdraw socially, they had no
feeling of shame or inferiority. However, the majority agrees that society does not
accept children with Trisomy 21. In the studied group, most deny having abandoned
the job or not being hired as a result of the child. The vast majority recognize that
they cannot die anytime soon, but are not afraid of their own future. It was found that
the coping mechanisms most used by them have been positive reevaluation and re-
ligiosity, and the least used has been escape-avoidance. The results pointed to data
that supported the bioethical discussion that stigma provides less access to health
services, worsens the quality of life of the actors involved and violates human dignity,
and, as a consequence, a negative effect on health can be expected for the parents.
This study allows us to conclude that stigma is present in society and can cause
harm to people's health. Therefore, it is necessary to formulate public policies that
range from the awareness of caregivers; change in the current medical curriculum; in
the current care model for the person-centered and with a biopsychosocial approach,
until the guarantee of the constitutional right to health of the actors involved, as a
fundamental human right. It is recognized that stigma is another element of illness in
the lives of parents of children with T21 and should not be underestimated.

Keywords: Social Stigma; Caregiver; Down's syndrome; Bioethics; Human rights;
Right to health.
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1. INTRODUCAO

Este trabalho busca refletir sobre o estigma sob o prisma da bioética e dos
direitos humanos. A percepcao do estigma vivenciado pelos pais de criangas com
Sindrome de Down (SD) é o tema central desta dissertacdo. Foi necessario,
inicialmente, apresentar definicbes e proposicdes, haja vista que ainda ha muitos
mitos envolvendo o tema e raros estudos nacionais e internacionais envolvendo o
assunto na perspectiva da Bioética.

O estigma tornou-se um tema relevante e de interesse para ser pesquisado,
uma vez que, no atendimento diario as familias com Sindrome de Down, ndo era
raro observar o adoecimento de membros do nucleo familiar, sem que houvesse
motivacdo biolégica que justificasse o fato. No entanto, durante a investigacao,
muitas vezes, era encontrada uma causa social, e o estigma estava quase sempre
presente.

Foi usado, neste trabalho, o direito a saude e o artigo 11 da Declaracéao
Universal de Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) (1) como referenciais teoricos.
Esse trata dos “principios” da ndo discriminacdo e nao estigmatizacdo, conforme
descrito:

Nenhum individuoou grupo deve, em circunstancia alguma, ser

submetido, em violacdo da dignidade humana, dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais, a uma discriminagdo ou uma estigmatizacgédo. (1).

A DUBDH € um instrumento normativo Bioético que primeiro introduziu temas
sanitarios e sociais nesse campo do conhecimento (2). Desse modo, 0 estigma € um
tema estreitamente relacionado a bioética, que € o campo da ética aplicada com
carater inter e transdisciplinar (3).

A Sindrome de Down, ou Trissomia 21 (T21), é a alteracdo cromossOémica
mais comum na pediatria e a principal causa de deficiéncia intelectual na populacao
infantil. A presenca do cromossomo extra, base da sindrome, confere caracteristicas
fisicas especificas ao individuo e leva ao atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor. No entanto, se oportunizados estimulos especificos, essas
pessoas tém potencial e sdo prolificas (4).

Embora ndo exista uma estatistica oficial, estima-se que haja cerca de 300
mil pessoas com a SD no Brasil. No pais, uma crianca com SD nasce a cada 600 a

800 nascimentos, independente de etnia, género ou classe social (4). De acordo



14

com a Natioanal Down Syndrome Society (5), existem cerca de seis milhdes de
pessoas com essa condi¢do genética em todo o mundo.

Os avancos cientificos e a melhoria do cuidado tém levado a um aumento na
sobrevida das pessoas com SD. A expectativa de vida delas tem aumentado
paulatinamente e tende a continuar aumentando devido ao desenvolvimento na
ciéncia médica (6). No entanto, ao que parece, visualizam-se progressos sociais
timidos no sentido de se minimizar o estigma social que o0s pais e as crian¢as
vivenciam diariamente.

A SD tem sua apresentacdo clinica explicada por um desequilibrio da
constituicdo cromossomica, a trissomia do cromossomo 21, que pode ocorrer por
trissomia simples, translocag&o ou mosaicismo (4).

Estudos mostram que anormalidades fetais podem ser detectadas por meio
da avaliacdo de marcadores ultrassonograficos especificos, como a translucéncia
nucal. Embora ndo forneca um diagnéstico de certeza, esse exame tem sido
amplamente utilizado em aplicacbes clinicas devido a seu baixo custo, sua
seguranca e por nao ser invasivo (7).

No entanto, desde a descoberta do Acido Desoxirribonucleico (DNA) fetal livre
de células no plasma materno em 1997, novas abordagens para testes pré-natais
nao invasivos (NIPT) tém sido utilizadas em mais de 60 paises para triagem da
SD. Esses testes podem ser feitos precocemente, sdo precisos e sao seguros (8),
mas tém alto custo e n&o tém sido disponibilizados pelo Sistema Unico de Salde
(SUS) no Brasil.

Destaca-se que, em alguns paises que tém acesso ao diagnostico pré-natal
nao invasivo e cujas legislacdes permitem o término eletivo da gravidez devido a
alteracdes cromossomicas fetais, a prevaléncia da Sindrome de Down em nascidos
vivos € consideravelmente mais baixa (9). Se houver indicacdo, pode-se, ainda,
recomendar o diagnéstico pré-natal por técnicas invasivas para determinar o
cariotipo fetal: amniocentese ou biopsia corial, que sdo exames com risco de aborto
espontaneo (9).

Por outro lado, o diagndstico clinico da SD apoia-se no reconhecimento de
caracteristicas fisicas especificas e peculiares a sindrome, e, associado a essas
particularidades, as pessoas com SD apresentam déficit de desenvolvimento
neuropsicomotor, intelectual e pondero-estatural. O diagnéstico laboratorial, ap6s o

nascimento, é feito por meio da avaliagdo genética denominada de cariétipo. Esse
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exame ndo é obrigatério para o diagnéstico, mas serve para orientar 0
aconselhamento genético da familia (4).

Para as criancas com SD, o cuidado é essencial. Esse papel tem sido
exercido, em geral, pelos pais, para 0s quais a angustia comeca desde 0 momento
em que é dada a noticia do diagndstico. Isso porque, além de néo ser facil recebé-la,
ela vem quase sempre carregada de sentimentos negativos. Isso se dé igualmente
em todo o mundo, independentemente das diferencas culturais. Essa angustia
ocorre pelos significados sociais e pelas crengas dos pais em relacdo a deficiéncia,
principalmente a intelectual (10). Por isso, importa a salde acolher esses pais logo
apos o diagndstico, para que seja preservada sua saude fisica e psicolégica, uma
vez que qualquer desequilibrio pode refletir na prestacdo de bons cuidados aos seus
filhos.

Ante ao exposto, para se acessar 0 objetivo da pesquisa, houve a
necessidade de se criar um instrumento que mensurasse o estigma. Para isso, foi
necessario se reportar a psicometria, que é a area que estuda os fenémenos
psicologicos, e ndo os conceitos (11). Dessa forma, com base na psicometria, ir-se-a
analisar, por meio da representacéo de numeros, esses fenémenos.

Assim, a Psicometria, ao expressar o fenbmeno psicolégico por meio do
namero, assume o modelo quantitativista. Desse modo, € possivel expressar os
fendbmenos naturais por meio de numeros, desde que sejam preservadas as
propriedades estruturais desses e as caracteristicas dos atributos dos fenémenos
empiricos (11).

Isso foi o que se pretendeu neste estudo: mensurar a percepcao do estigma
guantitativamente, de forma diferente de como o estigma tem sido tratado na
literatura, isso €, por meio de numeros. Sendo assim, a escala construida podera
servir para o uso profissional futuro e auxiliar na tomada de decisdo por parte do
profissional da saude.

O argumento para justificar o estudo se ampara na Teoria das
Representacfes Sociais, a qual afirma que os esteredtipos sdo categorias de
discriminacéo entre grupos cuja fungao consiste em confrontar os “semelhantes” e
os “diferentes”, que, por serem diferentes, sdo “menosprezados”. Tal relacéo
provoca assimetria entre as minorias e a maioria, muitas vezes, pelo fenémeno de
‘perseguicao”. Esse fendbmeno pode se manifestar de diferentes formas,

comumente, como julgamentos arbitrarios e ac¢des contingentes, e, as vezes,
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extremas, contra minorias humilhadas ininterruptamente, cuja experiéncia é ficar a
mercé do outro — maioria dominante.(12).

A justificacdo da maioria sobre as minorias esta ancorada no conceito de
themata emblematico. O primeiro, o themata do puro ou do impuro, define a minoria
como uma anomalia diante da maioria. Outro € o themata dos estigmas, que é uma
forma particular da maioria conceber ou pensar as minorias. E o terceiro themata € a
proibicdo do contato manifestada por comportamentos de rejeicdo e separagcédo da
minoria pela maioria. (12).

Esse themata impede a aproximagdo na vida cotidiana da minoria e da
maioria, que habitam em uma mesma comunidade. Em relacdo as representacdes
sociais das pessoas com SD, nos ultimos tempos, houve mudancas positivas, com
maior inclusdo social. Contudo, sabemos que o0s estereotipos estado arraigados na
cultura, de forma geral ou, as vezes, de forma residual, mas com efeitos muito
negativos para uma “minoria”’, logo, a “perseguicao”’ pode ocorrer de diferentes
maneiras, com diferentes estratégias de exclusdo. Assim, este estudo visa explicitar
como um “fendmeno aparentemente aceito socialmente” pode causar prejuizos as
pessoas com SD e aos seus cuidadores. Dessa feita, justifica-se analisar o
fendmeno sob o marco de referéncia, a Declaracdo Universal de Bioética e Direitos
Humanos, que possui como principio basilar a dignidade humana.

Nesse contexto, € essencial compreender o processo do estigma em pais de
filhos com Sindrome de Down, sob a oética bioética, a fim de que se possa planejar

acOes mais efetivas com a finalidade de minimiza-lo na sociedade.
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2. FUNDAMENTACAO TEORICO-CONCEITUAL

2.1 BIOETICA

Em 2005, a Organizagao das Nacdes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a
Cultura (Unesco) aprovou, na Assembleia de Paris, 0 mais importante documento
sobre bioética desse século: a Declaragdo Universal de Bioética e Direitos
Humanos. Essa declaracdo redefiniu a bioética do século XXI, a medida que
incorporou questdes sociais, de saude e ambientais com igual importancia na sua
agenda (13).

Desse modo, observou-se uma expansdo do campo de estudo e agcao da
bioética mundial, antes restrita ao campo biomédico (13). O entendimento € que a
bioética adquiriu um carater multidisciplinar ao estender seus debates para areas tao
diversas quanto do direito, das ciéncias sociais, da antropologia, da psicologia, entre
outras. Nas ciéncias da saude, a bioética ocupou questdes relativas as politicas
publicas, a economia e a excluséo social (14).

Na Ameérica Latina, as discussdes se ampliaram em decorréncia do papel de
alguns bioeticistas criticos em suas reflexdes. Para eles, a DUBDH deveria ser mais
politizada e ser constituida ndo somente de questdes relacionadas a bioética, mas
também integrada por questdes sociais. Em outras palavras, deveriam ser inseridos
temas relacionados a exclusao social, a pobreza, a vulnerabilidade, a universalidade
de acesso, bem como a nao discriminacdo, a nao estigmatizacao, a solidariedade e
a tolerancia, por exemplo (13). A insercédo de temas sociais, ambientais e sanitarios
surgiu a partir do cenario de exclusdo, pobreza, injustica e violacdo dos direitos
humanos que ainda se apresenta na América Latina (15).

Assim, a inclusdo desses temas demonstra uma preocupacdo da bioética
latino-americana com essa nova tematica (16), a qual tem sido simbolizada por:
Garrafa e Porto (2003), no ambito da Bioética de Intervencao; por Miguel Kottow e
Fermin Schramm (2001), na Bioética de Protecdo; por José Mainetti (1993), na
Bioética Narrativa; e, por fim, por Juan Tealdi (2008), com a Bioética dos Direitos
Humanos. (15).

No Brasil, surgiu uma bioética voltada para a realidade do pais, que esteve
ligada historicamente a temas sociais, como o direito a saude e o acesso a boa

alimentacdo. Essa corrente teorica brasileira, chamada de Bioética de Intervencéo
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(Bl), tem como um dos principais conceitos e pressupostos tedricos a
responsabilidade do Estado na defesa dos grupos mais vulneraveis, tendo como
base de referéncia a promoc¢éo da equidade e da igualdade. O entendimento da Bl €
de uma bioética politizada, capaz de se tornar um meio de defesa dos direitos
humanos, ocupando-se, especialmente, das “situagbes persistentes”, ou seja,
daquelas situagbes que nao deveriam existir, mas que ainda ocorrem, a despeito de
todo avanco cientifico alcangado (17).

Essas ideias tém recebido criticas, a alegacdo desses analiticos é de que
essa bioética latino-americana é inviavel devido a sua pouca aplicabilidade e
resolutividade. Para esses criticos, além de néo ser viavel, também néo é o papel da
bioética garantir mudancas ou intervencdes na vida dos vulneraveis, excluidos ou
ignorados (15).

De todo modo, esses temas tém uma relevancia indubitavel ndo somente
para o Brasil, mas para toda a regido da América Latina, devido a seu contexto
sociopolitico e econdémico. Além dos temas ja citados, as diferencas também
passaram a integrar o conteudo da bioética, sendo representadas no artigo 11, ndo
discriminacéo e nao estigmatizacéo, da DUBDH (1).

Como o estigma e a discriminacdo sao atributos sociais, a bioética deve nao
somente analisar de forma mais abrangente os processos produtores, mas também
conhecer as implicacfes que tais temas tém para a saude dos estigmatizados. As
violacbes recorrentes dos direitos humanos com base em discriminacbes e
preconceitos devem integrar o rol de preocupacdes do debate de uma bioética
comprometida socialmente. (18).

A DUBDH descreve os temas bioéticos relacionados ao ser humano como um
agente moral, social, cultural e politico. Desse modo, essas convic¢des abriram
espaco para que 0s governos estabelecessem uma legislagcdo congruente com o0s
ideais bioéticos. Além disso, esse documento internacional aproximou a bioética da
realidade concreta. Apesar de ele néo ter forca de lei, tem uma relevancia politica,
haja vista ter sido aprovada por aclamacéo por 191 paises. (19).

Embora a DUBDH nédo seja de observancia obrigatoria, ndo deixa de ser
eficiente por isso. A Unesco ndo estabelece que suas declaractes, tal qual a
DUBDH, devam ser impostas. Entretanto, defende que suas declaracbes precisam
ser disseminadas pelo convencimento, com o fim de mudar culturas e praticas e

induzir a transformacao social, estimulando as ideias que ajudam a transformar o
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mundo. Essas ideias sao exemplificadas pela criacdo da Rede Latino-Americana e
do Caribe de Bioética e da Catedra de Bioética da Universidade de Brasilia. (20).

Os resultados mais importantes dessa declaracdo ocorreram no campo da
salde publica e da responsabilidade social, em que os Estados-membro se
comprometeram em oportunizar acesso a sistemas sanitarios de qualidade, reducéo
da pobreza, beneficios tecnoldgicos, entre outros (3). Temas esses, outrora,
“‘esquecidos” pela bioética dos paises do hemisfério Norte, exceto por poucos
bioeticistas, como Berlinguer, Callahan e Daniels. A DUBDH integra, ainda, ao seu
contexto, a tematica do direito ao acesso a saude para todas as pessoas (16).

Desse modo, a DUBDH representa um avanco ndo somente politico, mas
também tedrico para que se atinja um mundo socialmente mais justo. Reconhece-se
gue o desconhecimento desse documento, aliado a fatores relacionados a baixa
escolaridade, a baixa renda, a informalidade no trabalho, a discriminacdo, a
estigmatizacdo e a exclusdo social, seja elemento que contribui para a manutencao
da desigualdade e serve como obstaculo para que a populacdo melhore sua
gualidade de vida e cobre do Estado solugbes viaveis para que se consiga
transformar a sua realidade. Para que esse documento tenha mais legitimidade, faz-
se necessaria a participacdo do controle social em questdes tdo importante como
essas citadas (19).

A DUBDH enfatiza que os direitos humanos estdo fortemente ligados a
bioética. No entanto, a bioética e os direitos humanos possuem pontos de
convergéncia e divergéncia (21).

O ponto de encontro entre as duas areas acontece desde o direito a saude
até o direito a ndo discriminacdo, por exemplo. Assim, o referencial dos direitos
humanos utilizado pela bioética pode contribuir, tal como a bioética, como
instrumento de transformacdo social. Na propria Declaracdo Universal de Direitos
Humanos, encontram-se principios fortemente associados a bioética, exemplificados
pela igualdade, pela proibicdo de todas as formas de discriminagéo e, igualmente,
pelo direito ao cuidado em saude. (21).

Se, por um lado, ha concordancia quanto a ligacdo entre a bioética e 0s
direitos humanos, por outro, ha divergéncia entre essas areas. Isso se da,
principalmente, em relacdo as normativas de bioética, que direcionam as relacdes
entre os individuos, enquanto os documentos de direitos humanos tratam das

relacdes entre individuos e Estados. Outra diferenca ocorre no campo tedrico, uma
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vez que a bioética se fundamenta na linguagem dos principios morais e suas
prescricbes ndo acarretam obrigacdes juridicas, enquanto nos direitos humanos a
linguagem usada € a juridica, que tem sua fundamentacdo em arcaboucos
normativos. Nesse sentido, embora a bioética use o discurso dos direitos humanos,
ela ndo tem forca vinculante, isso €, ndo é capaz de tornar determinados

comportamentos ou abstencdes obrigatorios (21).

2.2 DIREITOS HUMANOS E DIREITO A SAUDE

O discurso dos direitos humanos consente a deficiéncia como parte da
experiéncia humana. Inicia-se, entdo, um estudo da deficiéncia com enfoque no
plano ético das relagcdes sociais. Nesse sentido, os direitos humanos surgem como
uma questao de justica social (22).

Implementar os direitos humanos € uma pretensdo dos que atuam para
melhorar 0 bem-estar, os ambientes em que vivem e as relacdes entre as
pessoas. O direito de todos ao desfrute do mais alto padrdo possivel de
desempenho fisico e mental, conhecido como “o direito a saude”, € reconhecido em
varios instrumentos internacionais de direitos humanos. O direito a saude né&o
significa o direito de estar saudavel, porque ha fatores complexos dentro dessa
concepcao, mas engloba obrigacbes por parte do Estado de criar as condi¢des

necessarias para que as pessoas alcancem o mais adequado estado de saude (23).

Preocupado com essa tematica, em 2000, o Comité de Direitos Econdmicos,
Sociais e Culturais (CDESC) das Nacdes Unidas adotou um Comentéario Geral
explicando o contetdo das obrigac6es do governo relacionadas ao direito a saude.
De acordo com a Observacdo Geral CDESC 14/2000, o direito a saude € definido
como um direito a instalacdes, bens, servicos e condi¢cdes necessarias para alcancar
0 mais alto padréo de saude fisica e mental. O entendimento € de que o direito nédo
se restringe aos cuidados de saude, mas abrange o direito a determinantes sociais
gue afetam diretamente o processo de saude e doenca. Dessa forma, o direito a
saude engloba o direito a fatores sociais subjacentes, como nutricdo, moradia,
acesso a agua potavel, seguranca, condi¢cdes sanitarias adequadas e, finalmente,

condicdes de trabalho e meio ambiente saudaveis (24; 25).
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Esse comité estabeleceu requisitos para a prestacdo de servicos de saude,
incluindo  sua disponibilidade, aceitabilidade, acessibilidade e qualidade, e
recomendou uma estrutura de monitoramento, indicando as maneiras pelas quais o
Estado, utilizando da sua legislacdo nacional, possa implementa-la (23; 24). Esse
documento objetiva delimitar o conteddo do direito a saude previsto no artigo 12 do
Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (PIDESC) (24).

A referéncia, no artigo 12 do Pacto, ao "mais alto padrdo possivel de saude
fisica e mental" ndo se limita ao direito a assisténcia médica. Pelo contrério,
reconhece que o direito a saude engloba um conjunto amplo de fatores
socioecondmicos que promovem condicdes nas quais as pessoas podem levar uma
vida saudavel e se estende aos determinantes subjacentes da saude (24).

Os Determinantes Sociais de Saude (DSS) sdo as condicdes nas quais as
pessoas nascem, crescem, trabalham, vivem e envelhecem, que, por sua vez,
determinam a carga de doencas. Sob essa perspectiva, referem-se aos
determinantes politicos, econémicos, sociais, culturais e ambientais que afetam a
saude. Cabe esclarecer que a nocao do direito a saude, segundo o CDESC, envolve
condicBes biologicas e socioecondémicas e disponibilidade de recursos dos Estados.
Conquanto, o controle da saude das pessoas nao recai unicamente sobre o Estado,
pois fatores genéticos, suscetibilidade individual as enfermidades e adocdo de
estilos de vida ndo saudaveis influenciam também a saude individual (25).

Por se tratar de assunto de grande magnitude, mais de 100 constituicdes
passaram a reconhecer o direito a saude nas suas legislacbes, e esse numero
continua a aumentar conforme as constituicbes sao reescritas ou atualizadas
(23). No Brasil, o direito a saude passa a ser assegurado constitucionalmente em
1988, contemplando a universalidade do acesso, a equidade e a integralidade.
Apesar de declarada como um direito constitucional, a populacédo brasileira enfrenta
desafios diversos para ter a saude assegurada pelo Estado na amplitude do seu
conteudo (26).

O direito a saude é um direito essencial do ser humano e, portanto, vinculado
necessariamente a sua prépria existéncia. No entanto, dependera de meios para seu
alcance. Assim, a saude esta ligada a propria existéncia e ao desenvolvimento social
e, mesmo tendo sido contemplada na Carta Magna, em decorréncia da grande
relevancia do tema, parece haver um abismo separando a previsdo constitucional e

a realidade brasileira (27).
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Desse modo, o pleno gozo do direito a salude continua sendo uma meta
distante. O direito a saude tem estado ligado a iniciativa individual de cada pessoa.
Isso ocorre em detrimento de a¢Bes mais abrangentes que consideram a salde
como um produto social, interligada com a garantia de outros direitos fundamentais.
Depreende-se que as lacunas deixadas na assisténcia resultam em condi¢cdes de
vulnerabilidade e privacao do exercicio desse direito humano (28).

Nao somente o hiato assistencial, mas também o modelo de assisténcia
vigente tem deixado a populagdo mais vulnerabilizada. Portanto, ndo h& de se falar
em direito a saude sem que haja uma proposicdo para que seja realizada uma
revisdo do curriculo das escolas médicas, uma vez que o modelo de educacéo atual
ndo tem enfatizado os direitos humanos. A educacdo médica tradicional ressalta o
modelo biolégico, mesmo que os determinantes sociais, politicos e ambientais
tenham, de alguma forma, participacdo nos problemas de saude. Assente-se a
resisténcia em treinar uma forca de trabalho para se concentrar menos nos cuidados
médicos e cirurgicos e mais nos determinantes da saude (29).

Se a educacdo em saude fosse baseada em direitos humanos, o0s

profissionais de saude enxergariam a saude como uma guestéo de direitos humanos

e atuariam ndo s6 como defensores desses direitos, mas também como agentes de
mudanca, transformando e fortalecendo a saude e o proprio sistema de saude (29).
No entanto, o modelo de ensino mais eficiente, que enfatiza a participacao ativa do
aluno, como proposta do ensino bioético nas escolas, esbarra nas limitacbes dos
recursos de ensino disponiveis, escassos recursos financeiros, entre outros fatores,
sendo, assim, obstaculos para o treinamento em bioética (30).

O direito a saude faz parte do contexto dos direitos sociais, um dos direitos
mais dificeis de proteger, principalmente quando considerados os direitos civis e
politicos, pois implica acdes efetivas dos Estados para alcanca-lo. Falar sobre o
direito a saude implica referéncia a um conjunto de normas legais que estabelecem
os direitos e as obrigacfes do Estado, coletivamente e, também, individualmente,
regulando e monitorando as relacfes entre eles. O direito a saude também se refere
ao acesso e a cobertura universal dos servicos de saude, em qualidade e
guantidade para toda a populacdo, embora dependa de legislacdo especifica para
garantir direitos e deveres e exija esforcos matuos para funcionar (31).

O tema do direito a saude é complexo, permeado por varias esferas, incluindo

saude, direito, politicas financeiras, educacéo, tecnologia, habitacdo, saneamento e
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gestdo. Para que as pessoas tenham direito a salde, além das acdes
implementadas pelo governo, h4 também a necessidade de participacdo da
populacdo, por meio de mecanismos de controle social, exigindo maior acesso e
cobertura dos servi¢cos de saude pelo Estado (31).

Em plena vigéncia da Constituicdo de 1988, que garante o direito universal a
saude, constata-se que o conceito ampliado de cuidado nado foi incorporado na
cultura politica por meio de praticas governamentais e sociais. A despeito disso, a
bioética pode contribuir na melhoria da saude, uma vez que a tem como prioridade.
A Constituicdo brasileira estabelece a satde como direito social, no entanto, ha
necessidade de uma preocupacao maior do Estado com o cuidado humanizado, de
tal forma que o acesso universal supere as desigualdades vigentes (14).

Reconhecem-se avancos relacionados ao direito a saude, mas admite-se que

h&a uma deficiéncia na sua materializacdo em diversos paises, especialmente, para

0s grupos socialmente excluidos, problema que deve ser enfrentado ndo s6 no plano

juridico, mas principalmente no plano social e ético (18).

2.3 SINDROME DE DOWN: HISTORICO E CARACTERIZACAO

Ha evidéncias na literatura de que a Sindrome de Down exista ha milhares de
anos. O encontro de figuras em ceramica, datadas de cerca de 2500 anos,
retratando pessoas com caracteristicas de SD na Colébmbia comprova essas
evidéncias.

Esquirol, psiquiatra da escola de Pinel, foi o primeiro a descrever caracteristicas
fenotipicas da SD em 1838. Seguin publicou, em 1846, um tratado em que fornecia
uma extensa descri¢cdo da sindrome (32).

Em 1866, John Langdon Down publicou um ensaio descrevendo o fenétipo de
criancas com algumas caracteristicas em comum, mas que as diferenciavam de
outras com deficiéncia intelectual, a quem ele denominou de “mongoloide” pela
semelhanca com criancas da Mongodlia, termo amplamente divulgado a época. Até o
meio do século XX, a etiologia da SD permanecia desconhecida. Somente em 1956,
Lejeune demonstra que essa sindrome resulta de um cromossomo adicional,
localizado no cromossomo 21, no nucleo das células dessas pessoas. Na ocasiao,

uma carta assinada por um grupo de geneticistas asiaticos pediu que o termo
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‘mongoloide” fosse abandonado, uma vez que implicava numa base racial para a
condicao e foi sugerido, entdo, que o termo fosse substituido por Sindrome de Down
em homenagem a Langdon Down (32).

Foi John Langdon Down quem realizou a mais bem detalhada descrigdo do
fendtipo de seus pacientes a época, merecendo a homenagem realizada quase um
século depois do ocorrido. No entanto, vale lembrar que, no fim da década de 1950,
o idioma que predominava era o francés e, a partir de 1960, passou a ser o inglés.
Dessa forma, os tradutores do francés para o inglés descreveram o “down” com letra
mindscula, atribuindo, a partir de entdo, uma conotac¢éo inadequada e pejorativa ao
tema, ignorando a referéncia a um sobrenome (33). Dessa forma, torna-se evidente
a necessidade de excluir o epbnimo e assumir a nomenclatura correta de “Trissomia
21” (T21) para diminuir o efeito estigmatizante do termo sobre as pessoas com T21
e seus cuidadores.

N&o obstante, o descrédito das pessoas com T21 inicia-se com a
nomenclatura, mas avanca pelas caracteristicas fenotipicas. Vale salientar que a
crianca com T21 tem caracteristicas faciais especificas (fenotipo) que ndo podem
ser dissimuladas (33). O fenoétipo, que é o principal gerador de preconceito na T21,
caracteriza-se por hipodesenvolvimento do terco médio da face, maxilar pequeno,
crescimento diminuido do nariz, com ponte nasal baixa, e labios curtos, evertidos e
constantemente abertos pela respiracéo bucal (34).

Ha a macroglossia, lingua grande, alias, termo controvertido, uma vez que a
cavidade oral é pequena, o que dificulta o posicionamento da lingua na boca,
associada a flacidez da lingua, que toma postura baixa, se colocando para fora (34).
Sao caracteristicas, também, pregas palpebrais obliquas para cima, epicanto, pé
plano, hipotonia, entre outras. Além disso, podem estar associadas a sindrome as
cardiopatias congénitas e as alteracdes auditivas, endocrinolégicas, do aparelho
locomotor, neurolégicas e hematoldgicas (4). Embora a grande maioria dos
familiares expresse que a deficiéncia intelectual € o que mais incomoda nos filhos
com T21, no entanto, essa afirmacao é discordada por estudiosos brasileiros, que
tém observado que, de fato, o que mais preocupa esses pais € o fenotipo e que tem
sido ele o maior causador de preconceito (33).

A vista disso, ja se tem movimentos internacionais para eliminar essas
particularidades com cirurgia plastica, tdo agressiva e cruel quanto o corte da lingua,

com a finalidade de melhorar a aceitacdo social da criangca. Embora haja criticas
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envolvendo o tema, a justificativa dada pelos defensores da prética é de que a
melhora na aparéncia apds o procedimento estético levaria a uma reducdo do
preconceito e a uma aceitacdo melhor dessas pessoas pela sociedade (35). Essas
cirurgias sdo tdo somente estéticas, acontecem a um alto custo e refletem o
sofrimento que essas familias vivenciam diariamente em decorréncia do estigma.

As alteracbes fenotipicas ocorrem devido ao segmento do cromossomo que
contém o contetdo de informacdo em dose tripla, gerar um fendtipo repetido,
levando a semelhanca entre as pessoas com T21. No entanto, esse processo sofre
influéncia de variantes ambientais genéticas que, talvez por isso, fagca com que o
material genético ndo se expresse de forma homogénea em todas as pessoas com
T21. Embora toda crianca com T21 seja Unica e com caracteristicas peculiares,
precisa-se desfazer a crenca de que elas sejam todas iguais. As criangas com T21
séo mais parecidas com seus familiares do que entre si. (33).

Diferentes condi¢cbes clinicas estdo associadas a T21 e diferentes
sistemas tém sido afetados. Mas 0 que todas as pessoas tém em comum S&o
as alteracdes fenotipicas, hipotonia muscular e comprometimento intelectual.
Essas caracteristicas podem estar associadas as alteracbes cardiacas,
digestivas, pulmonares, intestinais, oftalmoldgicas, otorrinolaringologicas e
tireoidianas. (33).

Destaca-se que mesmo com toda experiéncia acumulada ao longo do
tempo, ndo é possivel pressupor qual o grau de autonomia uma criangca com
T21 tera apés o0 nascimento e nem na vida adulta. O potencial a ser
desenvolvido é sempre uma fronteira a ser cruzada todos os dias. No entanto,
0 entendimento para os profissionais de saude que atuam no cuidado da
pessoa com T21 é que todo investimento nas areas da saude, da educacéo e
da inclusdo social resultara em uma melhor qualidade de vida, autonomia (4)
e ajudara essas pessoas a contribuir de forma significativa com a sociedade.
(20).

N&o obstante, ha muito a ser feito, € necessario que se mude crencas e
estigmas que ainda permeiam a vida das pessoas com T21 e de seus

cuidadores.
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2.4 ESTIGMA

O estigma foi estudado no pioneiro ensaio de Goffman (36), em 1988,
intitulado “Notas sobre a Manipulacdo da Identidade Deteriorada”. Segundo o autor,
o termo foi criado na Grécia antiga para se referir as marcas produzidas
artificialmente no corpo de escravos, criminosos e traidores, que deveriam ser
evitados em locais publicos. Na era cristd, duas metaforas foram acrescentadas ao
termo: a de sinal corporal de graca divina e a de sinal de disturbio fisico. Com essa
obra, inicia-se a discusséo sobre o assunto.

A partir dai, os pesquisadores contemporaneos criaram muitas definicbes
para a palavra, quase sempre se referindo a defini¢éo literal de Goffman. Por esse
motivo, esses estudiosos tém recebido criticas ao longo do tempo. Em resposta a
essas variedades conceituais, foi proposto um conceito moderno a partir de uma
perspectiva sociolégica, que passou a ser amplamente utilizada na literatura (37).

Esse conceito contemporaneo define o estigma como estando ligado a
convergéncia de cinco componentes inter-relacionados, os quais serdo descritos a
seguir. No primeiro componente, as pessoas distinguem e “rotulam” as diferencas
humanas. No segundo, as crencas culturais ligam as pessoas rotuladas a um
conjunto de caracteristicas indesejaveis que formam os esteredétipos negativos. No
terceiro, as pessoas rotuladas sdo colocadas em categorias distintas, e os rotulos
sociais assinalam uma separagao entre “nés” e “eles”. No quarto, as pessoas
rotuladas experimentam perda de prestigio e discriminacdo que levam a resultados
desiguais. Finalmente, ndo pode haver estigmatizacdo sem o quinto componente: o
exercicio do poder (38).

Destarte, a estigmatizacdo depende inteiramente do acesso ao poder social,
econdmico e politico que permite a identificacdo de diferencas, a construcdo de
esteredtipos, a separacdo das pessoas rotuladas em categorias distintas e a
consumacao da desaprovacao, da rejeicdo, da exclusédo e da discriminacdo. Assim,
0 estigma existe quando esses elementos acontecem em uma situacao de poder
gue permite que esses processos se desenvolvam (38).

As evidéncias mostram que o estigma associado a outras circunstancias
prejudica os estigmatizados, de forma que constitui uma fonte adicional de estresse
em suas vidas. Se o estigma é causa de estresse e desvantagem social, pode-se

esperar que ele tenha um efeito relevante na salude do individuo, semelhante a
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outros determinantes sociais de saude. Dessa maneira, concebe-se uma visdo mais
ampla do papel que os processos de estigma desempenham no padréo de saude da
populacéo (39).

Além do mais, as evidéncias demonstram que o estigma impede, exagera ou
intensifica a disponibilidade de recursos, as relagbes sociais, as respostas
psicologicas e comportamentais e o estresse. Tudo isso leva a resultados adversos
a saude. Cada um desses processos impulsionados pelo estigma interfere na
relacao entre o estigma e os resultados de saude da populacao (39).

Os cientistas sociais atestam que 0 estigma representa um peso a mais que
afeta a saude das pessoas para além de quaisquer deficiéncias ou déficits
existentes. Os autores também concordam que existem muitos outros fatores
influenciando a saude dos estigmatizados, sendo o estigma um fator entre eles. (39).

Diante do exposto, ha de se considerar e reconhecer, em consonéncia com
0s especialistas da medicina no ambito internacional, a existéncia da enfermidade
também no contexto social e ndo mais fundamentada em razfes puramente
biologicas. Esses estudos sociais, portanto, incluem o estigma como um fator
predisponente, esclarecendo que ndo apenas os fatores bioldgicos sdo capazes de
desencadear enfermidades, mas também os fatores sociais (40).

Ha indicios que levam a crer que o estigma atende aos critérios para ser
considerado uma causa de desequilibrios na saude. Isso, porque ele influencia os
resultados de saude fisica e mental por meio de variados mecanismos; interrompe
ou inibe 0 acesso a recursos — sejam estruturais, interpessoais e psicolégicos — que
poderiam ser usados para evitar ou minimizar efeitos na saude; e permite a criacado
de novos mecanismos que reproduzem as desigualdades na saude entre os
membros de popula¢des socialmente desfavorecidas. N&do considerar o estigma nos
modelos tedricos e estatisticos ndo apenas leva a uma subavaliacdo dos fatores
sociais que produzem problemas de saude, como também pode prejudicar a eficacia
das intervencdes em saude publica (39).

Além disso, muitas vezes, o0 maleficio a salde desencadeado pela
estigmatizacao ndo é sequer detectado pelos estigmatizados. A explicacdo para isso
€ mal compreendida, mas nao é, contudo, inevitavel, pois requer multiplos campos
de investigacdo para expd-lo, incluindo pesquisas interdisciplinares de diversas
areas do conhecimento, tdo diversos como antropologia, psicologia, sociologia,

epidemiologia e biologia (39).
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Admite-se que a maioria dos individuos sofre com o estigma em algum
momento da vida. No entanto, concorda-se, na literatura, que os estudos
subestimam o impacto que ele exerce na vida das pessoas. Cabe destacar que os
efeitos adversos do estigma na salde e no bem-estar podem variar
significativamente entre os grupos estigmatizados (41).

Pesquisas sugerem que € preciso prestar mais atencédo no estigma tal como
ocorre com os determinantes sociais da saude e o reconhecimento disso acarretara

novos entendimentos sobre a saude da populagéo. (42).

2.5 DETERMINANTE SOCIAL DE SAUDE

Os conceitos de determinantes sociais de saude (DSS) relacionam as
condicBes de vida e trabalho de individuos e grupos da populagéo com a situacao de
saude. Para a Comissédo Nacional sobre os Determinantes Sociais da Saude, o0s
DSS séo entendidos como: “os fatores sociais, econdémicos, culturais, étnico-raciais,
psicologicos e comportamentais que influenciam a ocorréncia de problemas de
saude e seus fatores de risco na populacado” (43). A literatura divide os DSS em
diferentes categorias, sendo que, independentemente disso, 0 que € inquestionavel
€ que eles influenciam o estado de saude das pessoas (44).

Assim, analisar os DSS permite realizar intervencdes para desenvolver
politicas publicas capazes de reduzir iniquidades, desigualdades consideradas
injustas, e, consequentemente, avancar para politicas de saude com mais equidade
(45). A ndo observancia dessas intervenc¢des pode impactar a melhora da qualidade
de vida das pessoas.

N&o ha de se falar em qualidade de vida sem se falar de saude, pois elas
estdo associadas. No entanto, além dos fatores médicos, existem outros fatores,
como o0s sociais, por exemplo, que afetam ou influenciam a saude da populacéo.
Essa influéncia € tdo grande que chega a ser considerada superior quando
comparada com os fatores que estdo no ambito da medicina (44).

Nesse entendimento, os genitores, que sdo, em geral, os cuidadores de
criancas com T21, recebem influéncia ndo somente de fatores sociais, mas
econdmicos, culturais e ambientais. Esses, entre muitos fatores outros, tém colocado
esses pais sob risco de adoecimento, 0s quais ndo tém sido enxergados pela

sociedade e tampouco pelo Estado.



29

2.6 O CUIDADOR DA CRIANCA COM T21

A familia € considerada o sistema mais poderoso e o maior influenciador do
desenvolvimento da crianca. E com ela que a crianca aprende o modo humano de
existir, seu mundo adquire significado e ela comeca a se constituir como sujeito (46).

Criar uma crianga com deficiéncia pode ser um desafio importante para os
pais, embora seja uma das experiéncias mais positivas relatadas por eles. O
cuidado informal é uma tarefa recompensadora, mas exigente. Isso corrobora
pesquisas recentes que destacaram um risco aumentado de esgotamento dos pais
gue cuidam de criancas que necessitam de cuidados especiais, porque cuidar desse
filho consome tempo e recursos. A maternidade, independentemente da condi¢do da
crianga, € um importante fator de risco para o estresse devido as responsabilidades
no cuidado e na educagéao da criancga. (47).

Para as pessoas com deficiéncia intelectual, os cuidadores familiares
assumem um papel relevante na prestacédo dos cuidados e, em geral, prestam apoio
nao remunerado a uma pessoa que necessita de assisténcia nas tarefas da vida
diaria (48). No Brasil, e na maioria das culturas, as taxas de prestacdo de cuidado
sdo consideraveis e o papel de “cuidador informal”’, normalmente, € exercido pela
mae. Para o pai, havia a tendéncia de ser o provedor da familia (49), mas esse
papel no cuidado do filho tem mudado.

A mudanca da sociedade trouxe uma nova organizacado da familia e um novo
olhar para a participacdo do homem nesse contexto. A literatura € concordante em
reconhecer um pai mais participativo na vida dos filhos e nos seus cuidados hoje. Os
genitores exerceram historicamente suas funcdes a partir da concepcéo de género,
com papéis fixos e estereotipados destinados aos pais e as maes (50).

No entanto, os homens passaram a ter uma participacdo mais efetiva dentro
da familia, ndo se limitando a representante da autoridade ou do sustento financeiro.
Essa mudanca tem sido benéfica para o contexto familiar, porque € reconhecida a
importancia paterna na vida dos filhos, sendo sua presenca atualmente
compreendida como um fator de protecdo ao desenvolvimento deles (50). A conexao
pai-crianca € inata e a auséncia dele pode ser um fator de risco. O pai interage

positivamente com os filhos e contribui com o desenvolvimento psicoafetivo. Apesar
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da reconhecida importancia da figura paterna no contexto da T21, existem poucos
estudos abordando o assunto (46).

Quando a mulher engravida, a familia cria no imaginario a expectativa de que
nascera uma criangca conforme padrées sociais de aceitacdo. A chegada de uma
crianca com T21 solicitara uma readaptacéo familiar, com énfase para os cuidados
didrios e para as rotinas terapéuticas e escolares exigidas por essa condicdo
genética. Logo apds o nascimento, esses pais precisam encarar o medo do
preconceito e da discriminacdo que os filhos irdo enfrentar ao longo da vida. A falta
de conhecimento da sociedade faz com que a deficiéncia seja, ainda, considerada
uma doenca, um problema, submetendo essas familias a situacdes trauméticas e de
estresse constante. Ressalta-se que as primeiras manifestacdes de preconceito
ocorrem, ainda que veladamente, dentro da propria familia e se estendem,
posteriormente, a sociedade (51).

E mister enfatizar que, no passado, os individuos com T21 ndo alcangavam a
idade adulta. Um estudo, realizado ha quase 60 anos, em Birmingham (Reino
Unido), mostrou que 45% das criangcas com T21 sobreviveram ao primeiro ano de
vida e apenas 40% das sobreviventes estavam vivas aos cinco anos. E fato que a
expectativa de vida dessas pessoas tem aumentado e vai continuar aumentando
devido aos avancgos da ciéncia médica (6).

O aumento da sobrevida das pessoas com T21 deveria ser uma grande
conquista, todavia, tornou-se uma preocupacao adicional para os familiares, uma
vez que essa nova realidade trouxe um novo temor: com o falecimento precoce dos
pais, quem passaria a ser o seu novo cuidador? Mesmo a excluséo social ocupando
destaque nas preocupacdes dos pais, essa nova demanda vem trazendo apreensao
para eles, haja vista a falta de ajuda, no caso de uma velhice solitéria, e o0 receio da
incerteza quanto a quem dara continuidade ao suporte a seus filhos quando os pais
vierem a faltar (52).

Desse modo, a educacao e a inclusdo ndo sao as unicas preocupacdes dos
cuidadores, mas também o cuidado com as pessoas com T21. O apoio familiar e
social se torna imprescindivel, pois varias situacées ocorrem desde o diagndstico da
T21 até a velhice, como: o desenvolvimento da crianca, o enfrentamento de
situacGes de preconceitos e a caréncia de apoio de outros familiares, da rede social
e do Estado (52).
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Ademais, os pais também tém sido excluidos socialmente em decorréncia do
estigma. Eles admitem que isso seja um tanto negativo e que ndo so6 seus filhos sdo
afetados pelo contexto de excluséo. Isso, porque correm o risco tanto de abandonar
0s seus empregos para cuidar do filho com T21 quanto de ndo serem aceitos em
novos trabalhos, devido a grande demanda exigida por esse filho (53).

Além disso, é maior a demanda familiar de criancas com T21, uma vez que
esses pais precisam participar intensamente do cuidado devido ao atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor e aos desafios de uma vida ndo autbnoma, que
vao desde as limitacdes das atividades da vida diaria até a salde, a educacao e ao
lazer (54).

Estudos recentes revelam que a presenca de comorbidades associadas a
T21, como as cardiopatias congénitas, o0 hipotireoidismo, as desordens
imunoldgicas, entre outras alteracdes, pode influenciar nos mdultiplos aspectos da
vida dos cuidadores de criangas com T21 pela sobrecarga, levando-os ao cansaco,
ao isolamento e ao estresse, que promovem alteracdes na rotina, diminuicdo na vida
social e profissional, perdas financeiras, realizacdo de tarefas excessivas e sintomas
de ansiedade e depresséao (54).

Além do mais, 0 estresse pode sobrecarregar as maes a ponto de gerar
ruptura das relacbes conjugais, deixando-as sozinhas. Embora a fé religiosa
desempenhe um papel complexo, ela tem estado muito presente na vida dessas
maes e tem servido como mecanismo no enfrentamento das dificuldades que tém
sucedido ao nascimento do filho (55).

O que se verifica, na realidade, é que essas familias ainda experimentam a
estigmatizacdo e a exclusédo social. Esses fatores citados podem, isolados ou em
conjunto, inibir a resiliéncia e obstaculizar a oferta de uma vida decente e com boa
gualidade (55). Contemporaneamente, a resiliéncia tem sido descrita por muitos
pesquisadores como 0 conjunto de processos sociais e psiquicos que facilitam o
enfrentamento de situacdes adversas, resultando em adaptacdo e transformacao
positiva (56).

No imaginario social, a pessoa com deficiéncia intelectual, como a causada
pela T21, ainda € vista e percebida como doente. A deficiéncia traz consigo forte
carga emocional a pais, criancas e demais familiares. Desse modo, ao se analisar a
percepcdo de saude do cuidador de crianga com deficiéncia intelectual, percebe-se

gue eles visualizam a sua saude de forma negativa, principalmente se as condi¢cfes
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sociodemograficas forem desfavoraveis. Essa visédo negativa que os cuidadores tém
de sua propria saude esta intimamente ligada a falta de apoio na tarefa de cuidar e a
falta de recursos financeiros. Ademais, o0 uso da nomenclatura “pessoa com
deficiéncia” vem repleto de significados imprudentes, uma vez que costuma ser
carregado de preconceito, de estigma, de estereotipo (57).

Desse modo, essa nova realidade vivenciada pelos pais vai solicitar que a
familia desenvolva estratégias de enfrentamento, ou seja, desenvolva habilidades
para se adaptar a todas as situacfes estressoras. Embora ndo haja consenso
nessas estratégias, a literatura tem relatado que o mecanismo mais utilizado pelas
maes e pelos pais tem sido a reavaliacdo positiva, enquanto 0 menos utilizado tem
sido o da fuga-esquiva (58).

Infere-se, assim, que os pais sofrem com o estigma a que seus filhos estao
sujeitos, mas também sédo vitimas do proprio estigma. A falta de apoio social e a
estigmatizacdo generalizada dificultam o desenvolvimento de ajustes positivos e
fortalecedores que melhor sirvam ao interesse da crianga e da familia (55). As
consequéncias do estigma para os individuos estigmatizados vao de diminuicdo da
autoestima, descrédito, vergonha, culpa, angustia e autorreprovacdo até outras
implicacbes na vida da pessoa, como restricbes de redes sociais e adoecimento ou
agravamento da condicdo de saude. Esses fatores podem levar ao isolamento,
desemprego e baixo rendimento, além de poderem influenciar na procura de
tratamento (59).

Com base no exposto, fica claro que essas familias sofrem com o estigma e
com a discriminacdo. Por isso, necessitam de suporte multidisciplinar da saude
desde o diagnostico dos filhos, com enfoque biopsicossocial, como garantia de
melhora da qualidade de vida.

Assim, tem-se como objetivo do presente estudo: perquirir a percepcao do
estigma em pais de criangcas com T21 na realidade de Brasilia. Para isso, foi
necessario construir uma escala psicométrica de percepcdo de estigma, com a
finalidade de mensurar o estigma e, com isso, compreender os efeitos provocados
por ele sobre esse grupo da populacdo, ho momento que vivenciam a exclusao
social, a discriminacdo e a desigualdade. Propde-se, assim, uma reflexdo do
estigma sob a 6tica de uma bioética socialmente comprometida, além da praxis do
direito a saude como forma de colaborar com a constru¢cdo de uma sociedade mais

justa e igualitaria.
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Embora muito se tenha debatido sobre o cuidado das pessoas com T21, ha

poucas referéncias sobre seus cuidadores que estdo adoecidos, ndo somente pela

sobrecarga que eles tém enfrentado, mas também pelo estigma social a que tém
sido expostos. Eles permanecem invisiveis e esquecidos ndo sé pelo Estado, mas
também pela sociedade. A despeito disso, ha poucas publicacdes internacionais
envolvendo o estigma nos cuidadores de criangcas com Sindrome de Down. No

Brasil, ndo ha trabalho similar.
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

(1) Analisar e avaliar, sob a perspectiva da Bioética, a percepcdo do estigma
em pais de criangas com Sindrome de Down assistidos em ambulatério de

referéncia (CrisDown) em Brasilia-DF.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Construir um instrumento de medida de percepcao de estigma em pais de
criancas com Sindrome de Down;

i) Analisar os problemas éticos vivenciados pelos pais de criangcas com T21
a luz do artigo 11 da Declarag&o Universal de Bioética e Direitos humanos;

iif) Analisar o Direito & Saude dos cuidadores de criangas com T21 na otica

dos Direitos Humanos.
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4. METODOLOGIA

Trata-se de um estudo em que foi construido e validado o instrumento “Escala
de Percepcao de Estigma em Pais de Criangas com Sindrome de Down” (EPESD),
para que fosse realizada a andlise do tema na perspectiva da Bioética.

Considera-se “pais”, para todos os fins neste estudo: o biolégico, o adotivo ou
0s avOs com a guarda de criangas com T21.

No primeiro momento, para se atingir o objetivo da presente pesquisa, foi
necessario se construir a EPESD, dada a inexisténcia de um instrumento na
literatura para tal fim. Para isso, foram seguidas as orientacdes das etapas de
elaboracdo de escalas psicologicas de Pasquali (60), que serdo descritas logo a
seqguir.

No segundo momento da pesquisa, procedeu-se a analise quantitativa dos
dados, que foram associados a literatura pesquisada. Procurou-se identificar a
percepcao do estigma nos pais de criancas com T21, e analisa-lo a luz do artigo 11
da
DUBDH (1) e do direito a saude.

A psicometria € a medida em ciéncia do comportamento (60). Ela procura
explicar o sentido que tem as respostas dadas pelos sujeitos a uma série de tarefas,
chamadas de itens (61). A teoria e o modelo de elaboracdo de instrumental
psicologico que serdo apresentados nesta pesquisa se fundamentam em trés
grandes polos ou procedimentos: o tedrico, o empirico (experimental) e o analitico
(estatistico). Esses polos serédo pormenorizados adiante.

O polo teorico refere-se ao embasamento tedrico do trabalho e ira
especificar a teoria sobre um construto ou objeto psicologico e a operacionalizacdo
desse constructo em itens (60). Inicialmente, para se construir o instrumento
EPESD, foi preciso que se construissem seus itens (operacionalizacdo do
constructo), etapa que sera agora detalhada (60).

Para a construcdo dos itens, as fontes foram: a literatura, a entrevista com
dez profissionais da saude com experiéncia em Sindrome de Down (Psicélogo,
Pediatra, Nutricionista, Fisioterapeuta, Terapeuta Ocupacional, Fonoaudibélogo e

Assistente Social) e a entrevista com dez pais de criangas com T21.
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Da literatura, os 10 itens adaptados:

) Eu preferiria que as pessoas nao soubessem que meu filho (a) tem
T21.

i) Eu sinto que meus familiares, meus amigos ou pessoas do meu
trabalho ou comunidade me respeitam menos por causa da T21 de meu filho (a).

1)) Eu sinto que outras pessoas tém me evitado por causa da T21 de meu
filho (a).

V) Na minha comunidade, as pessoas evitam minha crian¢ca com T21.

V) Eu ja percebi que meu filho (a) com T21 causou vergonha na
comunidade.

Vi) Eu tenho me isolado por causa de meu filho (a) com T21.

vii)  Eu ou minha familia ou amigos ou professores da escola temos baixa
expectativa quanto ao futuro do meu filho (a) com T21.

viii)  Eu tenho uma opinido negativa de uma pessoa de minha familia com
T21.

iX) Eu tenho uma opinido negativa de meu filho (a) por causa da T21.

X) Meu filho (a) ndo consegue ter amigos na escola por causa da T21.

A entrevista consistiu em pedir a esses grupos (dez pais e dez profissionais),
individualmente, para opinarem sobre quais os tipos de comportamentos Ssao
determinantes para a formatacdo do constructo estigma na T21. Para isso, na
sistematica de aplicacdo do questionario aos pais e profissionais de saude, foram
apresentadas as 10 situacdes norteadoras, retiradas da literatura e consideradas
estigmatizantes para os pais de criancas com T21, e foi solicitado que esses itens
fossem avaliados como reais estigmas ou descartados dessa listagem. Além disso,
foi disponibilizada ao participante a opcdo de acrescentar a listagem fornecida outros
trés itens que o pesquisador pudesse aproveitar no instrumento final. A andlise
dessas entrevistas resultou nos atributos que constituiram o EPESD. Assim, foram
formulados cerca de 20 itens.

Apés a construcdo dos itens, procedeu-se a analise tedrica desses itens
construidos, que teve como objetivo determinar se eles eram adequados
teoricamente e se algum dos fatores do atributo coberto pelo teste estava super ou

sub-representado no instrumento pelo viés do pesquisador (62).
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A andlise tedrica dos itens foi realizada por meio da analise semantica, que
tem como objetivo verificar se todos os itens sdo compreensiveis para todos 0s
membros da populacdo a qual o instrumento se destina, e também pela anélise de
especialistas em T21 (juizes), objetivando ajuizar se h4 a pertinéncia dos itens ao
atributo que se pretende medir (11).

Na andlise semantica, o instrumento foi apresentado a um grupo de dez pais
de criancas com T21, em situacdes diferentes, momento em que foi avaliada a
compreensao dos itens construidos, a clareza e a concisao deles (60). Dos 20 itens
iniciais, foram descartados cinco, porque foram considerados discordantes ou pouco
claros para todos os pais entrevistados, restando, assim, 15 itens.

Os cinco itens descartados: Eu sinto que meus familiares, meus amigos ou
pessoas do meu trabalho ou comunidade me respeitam menos por causa da T21 de
meu filho (a); na minha comunidade, as pessoas evitam minha crianga com T21; eu
ja percebi que meu filho (a) com T21 causou vergonha na comunidade; Eu ou minha
familia ou amigos ou professores da escola temos baixa expectativa quanto ao
futuro do meu filho (a) com T21; Eu tenho uma opinido negativa de uma pessoa de
minha familia com T21.

Posteriormente a analise semantica, foi realizada a analise dos juizes,
também chamada de analise de conteudo dos testes. Os juizes escolhidos sdo
referéncia em Sindrome de Down, totalizando o nimero de seis, e tiveram a funcéo
de ajuizar se os itens estavam se referindo ou ndo ao traco em questdo. A
concordancia de pelo menos 80% entre 0s juizes serviu de critério de decisédo sobre
a coeréncia do item ao traco a que teoricamente se refere. Os itens que nao
atingiram uma concordancia de 80% seriam descartados do instrumento chamado
de teste (60).

Dada a simplicidade do instrumento, ndo foi necessario fazer alteracéo.
Dessa forma, todos os 15 itens atingiram mais que 80% de concordancia e foram,
portanto, mantidos.

Além do ajuste semantico, foi escolhida, como base para a resposta do
participante dada para cada item formulado previamente, a escala do tipo Likert.
Pediu-se para o avaliado manifestar o grau de concordancia considerando: concordo
totalmente — 5; concordo — 4; nem concordo e nem discordo — 3; discordo — 2 e
discordo totalmente — 1. Essa resposta deveria ser dada para cada item avaliado
(63).
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No segundo passo, o do polo empirico, foi aplicado um teste (questionario)
com a finalidade de avaliar a clareza e o entendimento dos itens construidos. Esse €
o momento do planejamento da pesquisa e da coleta dos dados (60). Com
referéncia ao planejamento da aplicacdo desse teste, dois pontos foram
particularmente relevantes: a definicdo da amostra e das instru¢cdes de aplicacao do

instrumento.

4.1 AMOSTRA

A populacdo total de pacientes cadastrados no ambulatério do Centro de
Referéncia Interdisciplinar em Sindrome de Down (CrisDown) do Hospital Regional
da Asa Norte (HRAN) da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal é de
cerca de 1600 pessoas.

A amostra consistiu de um total de 142 participantes, sendo detalhadamente:
para a construcao dos itens, participaram 10 profissionais que trabalham com SD e
10 pais; para a analise semantica, 10 pais de criancas com SD e 6 juizes referéncias
em SD; para responder ao teste, 106 pais.

Como critérios de inclusdo, participaram do estudo os pais que tinham
formacéo académica de nivel fundamental, ainda que incompleto, de qualquer nivel
socioeconémico e cujas criangcas estivessem acompanhadas no (CrisDown). As
criancas enquadradas no estudo deveriam ter entre 2 e 10 anos, uma vez que essas

familias precisavam de um tempo para terem vivenciado situacfes estigmatizantes .

4.2 INSTRUMENTO

O questionario principal da pesquisa continha as instrucdées do pesquisador e
as instrucdes de autopreenchimento da EPESD, com informacfes acerca da escala
de Linkert apresentada (Apéndice A).

Antes do preenchimento da EPESD, os participantes responderam ao
guestionario sociodemogréafico, com questdes sobre idade, estado civil,
escolaridade, numero de filhos, profissao e religido (Apéndice B).

Para validacdo da EPESD, participaram voluntariamente do teste 106 pais de

criancas com T21.
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As entrevistas ocorreram no ambulatério do  CrisDown/HRAN,
individualmente, ap0s a anuéncia dos participantes, por meio do preenchimento de
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices C e D), aprovado
pelo comité de ética e pesquisa da Faculdade de Saude (FS) da Universidade de
Brasilia (UNB) e da Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude
(Fepecs) da Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES-DF). Os pais foram

entrevistados pela prépria pesquisadora.

4.3 ANALISE ESTATISTICA

Finalizou-se a construcdo da Escala com o ultimo passo, o do polo analitico,
em que foram realizados 0s exames estatisticos sobre os dados coletados para
tornar o instrumento desenvolvido valido (64). As analises estatisticas que
permitiram avaliar a validade e precisédo da EPESD foram realizadas pelo Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) for Windows, verséo 23.

O instrumento elaborado refere-se ao construto, por isso, a analise estatistica
utilizada para a analise dos dados foi a analise fatorial. Assim, os itens foram
submetidos a andlise fatorial para definir a dimensionalidade desse instrumento.
Essa analise vai determinar quantos fatores o instrumento esta de fato medindo e
constitui a demonstracéao da propria validade do instrumento, além de representar a
analise preliminar dos proprios itens (64).

A validade dos testes € a etapa que constitui 0 parametro da medida que é
discutido no contexto das ciéncias psicossociais. Diz respeito ao fato de a medida
ser coincidente com a propriedade medida e ndo com a exatiddo em que a
mensuracao foi feita. Assim, a validade dos testes sera estabelecida pela testagem
empirica da verificagcdo das hipdteses. A logica da elaboracdo do instrumento
recomenda que a verificacdo das hipdteses de legitimidade da representacdo do
construto seja feita pela analise fatorial (confirmatoria), que identifica nos dados
empiricos 0s construtos previamente operacionalizados no instrumento (11).

No entanto, a analise fatorial se utiliza de uma série de técnicas outras para
possibilitar a demonstracdo do instrumento, as quais podem ser resumidas no
“modelo trinitario”: validade de construto, validade de contetdo e validade de critério
(11).
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A validade do construto constitui a maneira de verificar a hipotese de
legitimidade da representacdo comportamental dos tragos latentes. Ela pode ser
trabalhada sob vérios angulos, dentre 0s quais esta a analise da representacdo
comportamental do construto. Essa validade utiliza duas técnicas como
demonstracdo da adequacéo da representacdo do construto pelo teste: por meio da
andlise fatorial e pela analise da consisténcia interna (11).

Na andlise da consisténcia interna, calcula-se a correlacdo que existe entre
cada item e o total de itens, enquanto, na analise fatorial, verificam-se quantos
construtos comuns sao necessarios para explicar as interrelacbes entre os itens
(11).

A validade do critério é o grau de eficacia de predizer um desempenho
especifico do sujeito e divide-se em preditiva e concorrente. A diferenca entre essas
subdivisbes € o tempo em que ocorre as coletas de critério e informacao, uma vez
gue, se forem simultaneas, sera concorrente e, se os dados sobre o critério forem
coletados apos a coleta das informag0des, sera preditiva (11).

Note-se que o fato de a informacéo ter sido ou ndo obtida simultaneamente
nao tem relevancia para a validade dos testes. No entanto, é necessario fazer uma
adequacao dos critérios e pode-se utilizar outros testes validos disponiveis, que
predigam o mesmo desempenho que o teste validado e sirvam de critério para
determinar a validade do novo teste (11).

A validade de conteudo € aquela responsavel por definir o conteudo, explicitar
0S processos psicologicos a serem avaliados e determinar a proporcéo relativa de
representacao no teste de cada topico de contetudo. As andlises tedrica e empirica

dos itens estdo nesse campo (11).

4.4 DIMENSIONALIDADE

O estigma foi investigado a partir de uma dimensdo, denominada de
psicossocial, que foi avaliada por meio de atributos ou caracteristicas essenciais. A
definicdo operacional dos atributos permite identificar os itens necesséarios a
composicao do instrumento de medida, tais como: perda de emprego, adoecimento
dos pais, vergonha, afastamento social, aceitacdo afetiva do outro e sentimento de
inferioridade (65).
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4.5 FIDEDIGNIDADE DO INSTRUMENTO

A fidedignidade de um teste diz respeito a caracteristica que ele deve possuir
de medir sem erros e ser confidvel. Serd respeitado, na presente pesquisa, 0
coeficiente alfa de Cronbach, que, embora ndo tenha sido o primeiro e nem seja o
anico, reflete o grau de covaridncia dos itens entre si, servindo de indicador da
consisténcia interna do proprio teste (11).

Um instrumento, portanto, submetido a série de analises acima mencionada
pode ser considerado um instrumento valido e fidedigno e pronto para uso na
pesquisa (64).

O fluxograma abaixo descreve, de maneira simplificada, a construcédo da
EPESD.

4.6 FLUXOGRAMA

llustracéo 1 - Fluxograma
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5. RESULTADOS

Serdo apresentados, inicialmente, os resultados da Analise Fatorial
Exploratoria realizada sobre a escala EPESD e, posteriormente, os resultados da
aplicacdo do teste. Os resultados serdo apresentados nas Tabelas de 1 a 11 e no
Gréfico 1.

A andlise preliminar das estatisticas descritivas das variaveis do banco de
dados examinado permitiu verificar a ndo existéncia de erros de digitacdo dos
dados. Nao houve valores fora da escala de avaliagdo utilizada (tipo Likert de 5
pontos). As médias se mantiveram dentro dos padrdes da escala, ndo sendo
identificado qualquer valor acima do valor méaximo. Todos os dados estavam
presentes, desse modo, todos os 106 participantes permaneceram no estudo.

A avaliacao dos resultados ndo pode deixar de considerar algumas limitacdes
do estudo, como a inexisténcia de outros instrumentos de avaliagdo de estigma em
pais de criancas com T21, que fariam a validacado concorrente, mas, por outro lado,
indica a contribuicdo da pesquisa e justifica a construcéo e a validacdo dessa nova
escala.

As analises iniciais revelaram que os dados obtidos no presente estudo
atendiam aos pressupostos para que se pudesse proceder as analises fatoriais (11).
A Tabela 1 apresenta os dados provenientes do Teste de KMO e Bartlett, indicando
medida KMO de adequacdo de amostragem, aproximacao qui-quadrado, grau de

liberdade e significancia estatistica dos resultados.

Tabela 1 — Teste de KMO e Bartlett

Medida Keiser-Meyer-Olkin de Adequa¢&o de Amostragem 0,644
Aprox. Qui-quadrado 485,036
Teste de esfericidade de Barlett Gl. 105
Sig. 0,000

Fonte: Elaborada pela autora.

Inicialmente, os dados foram submetidos a analise dos componentes
principais (PCA) e ao exame de Screeplot (Grafico 1). Foi possivel identificar de trés
a cinco componentes com autovalores superiores a 1. Em seguida, foi realizada a
analise paralela com banco de dados aleatério, utilizando o software Monte Carlo

PCA (66) com o qual se obteve os random eignevalues.
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A seguir, procedeu-se a andlise fatorial exploratoéria, recorrendo-se ao método
de extracdo dos eixos principais (PAF) e rotacdo ortogonal varimax. Foi decidido
pela extracdo de trés fatores. As analises preliminares revelaram que os dados
obtidos no presente estudo atendiam aos pressupostos para se proceder a analise
fatorial (11): a amostra com 106 participantes continha a razdo de 7,06 por item; o
Determinante foi de 0,34; a medida Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) de 0,644 foi modesta,
mas indicou que a matriz era fatorizavel; e o Teste de Esfericidade de Barlett
apresentou: qui-quadrado de 485,036, Gl. 105 e Sig. 000. O Alfa de Cronbach, para

avaliar a preciséo do teste, foi de 0,672.

Gréafico 1 — Screen Plot
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Fonte: Elaborada pela autora.

Acerca das informacdes relacionadas ao nimero de componentes a extrair da
Figura 1, temos que: com os autovalores = 1, poderia se extrair até 5 componentes e

o screeplot diria que 2 a 5, sdo 0s componentes importantes.

Tabela 2 — Variancia Total Explicada

Autovalores iniciais Somas de extracdo de carregamentos ao quadrado

Componente Total % de varidncia % cumulativa Total % de variancia % cumulativa

1 3,154 21,026 21,026 3,154 21,026 21,026
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2 2,222 14,813 35,838 2,222 14,813 35,838
3 1,302 8,682 44,520 1,302 8,682 44,520
Continua
Autovalores iniciais Somas de extracdo de carregamentos ao quadrado

Componente Total % de variancia % cumulativa Total % de variancia % cumulativa

4 1,233 8,222 52,742 1,233 8,222 52,742

5 1,133 7,556 60,298 1,133 7,556 60,298

6 ,944 6,292 66,590

7 ,895 5,966 72,556

8 176 5,174 77,729

9 , 710 4,731 82,460

10 ,579 3,861 86,321

11 ,552 3,678 89,999

12 ,481 3,205 93,205

13 ,432 2,882 96,087

14 314 2,093 98,180
15 273 1,820 100,000

Método de Extragdo: Analise de Componente Principal.

Tabela 3 — Matriz de Componente Rotativa

Componente
1 2 4 5
1 ,795 ,078 ,255 ,130 -,073
2 427 ,527 -,271 ,130 ,209
3 ,703 ,074 -,020 ,084 111
4 ,065 ,152 -,171 ,758 -,097
5 ,617 ,233 ,218 -,054 ,353
6 ,245 ,586 -,260 ,025 ,098
7 -,446 ,107 ,329 ,349 ,295
8 ,279 -,101 ,682 -,262 -,224
9 -,067 ,090 ,108 -,758 -,110
10 ,218 ,206 -,668 ,162 -,127
11 ,226 ,583 ,253 ,311 ,104
12 ,017 ,607 -,150 ,067 ,493
13 -,115 726 ,076 -,132 -,190
14 ,263 ,098 ,637 -,006 -,107
15 ,139 ,016 -,091 ,017 ,872

Método de Extragdo: Andlise de Componente Principal.
Método de Rotacéo: Varimax com Normalizagdo de Kaiser.
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Tabela 4 — Comunalidades

Inicial Extragcédo
1 1,000 725
2 1,000 ,595
3 1,000 520
4 1,000 ,640
S 1,000 ,610
6 1,000 ,482
7 1,000 527
8 1,000 672
9 1,000 610
10 1,000 ,579
11 1,000 562
12 1,000 638
13 1,000 ,599
14 1,000 ,496
15 1,000 789

Método de Extracdo: Andlise de Componente Principal

5.1 TESTE

Em relacéo ao resultado obtido do teste, o perfil dos 106 pais ou cuidadores
de criancas com T21 que participaram dessa etapa da construcdo da escala esta
descrito na Tabela 5. Sete questdes levantaram os dados demograficos da amostra:
idade, sexo, estado civil, escolaridade, profisséo, religido e niamero de filhos.

Em relacdo a faixa etaria dos cuidadores, observou-se que a maioria estava
entre 31 e 50 anos. O sexo feminino foi 0 mais predominante, correspondendo a
80% dos participantes. Foi predominante também o percentual de participantes,
guanto ao estado civil, casados e com unido estavel e, quanto a religido, catdlicos.
Quanto a situacdo laboral, quase a metade dos respondentes (48%) n&o

trabalhavam. E, o namero de filhos prevalente foi de dois a trés.
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Tabela 5 — Perfil sociodemografico dos pais de criangcas com T21

Caracteristicas Frequéncia Porcentagem (%)
Faixa etéaria
20-30 8 7,5
31-40 39 37
41-50 39 37
51-60 8 7,5
61-65 1 1
N&o respondeu 11 10
Sexo
Feminino 85 80
Masculino 21 20
Estado civil
Solteiro 11 10
Casado 66 62
Unido Estavel 22 21
Divorciado ou Separado 6 6
Viavo 1 1
Religido
Catoélico 55 52
Evangélico 37 35
Nenhuma religido 10 9
N&o respondeu 4 4
Escolaridade
Ensino Fundamental 40 38
Ensino Médio 27 25
Ensino Superior 34 32
N&o respondeu 5 5
Atividade profissional
N&o Trabalha 51 48
Trabalha 50 47
Desempregado 3 3
N&o respondeu 2 2
Numero de filhos
Um 27 25
Dois 38 36
Trés 21 20
Quatro 10 9
Cinco ou mais 8 8
N&o respondeu 2 2

Fonte: Elaborado pela autora.

Os dados doravante discriminados foram obtidos no trabalho de campo
realizado no ambulatério especializado do CrisDown/HRAN. O resultado da
pesquisa sera apresentado em forma de tabela para facilitar o entendimento do
leitor. Os dados serdo demonstrados em porcentagens absolutas, o que significa
100% da populacdo estudada (106 participantes). Foram analisados todos os fatores
construidos, até mesmo aqueles que ndo permaneceram no instrumento final, com a

finalidade exclusiva de atender aos objetivos da presente pesquisa.
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5.1.1 Fator isolamento e afastamento social

Quanto as questdes relativas ao isolamento e a afastamento social: dos 106
participantes, 94 (88%) declararam que ndo se isolaram; 91 (86%) ndo foram
evitados por amigos; e 81 (76%) ndo reconheceram ter, em algum momento,
pensado que a vida social havia acabado.

Os resultados referentes aos itens 1, 2 e 5 do instrumento EPESD estéo

detalhados na Tabela 6.

Tabela 6 — Percepcao sobre isolamento e afastamento social

Concorda

ltens Concorda Indiferente Discorda Tglrzfr%rei?e
Totalmente
n. % n. % n. % n. % n. %
1 - Eu tenho me isolado
depois que meu filho 7 7 3 3 2 2 3 3 91 85
nasceu.
2 - Eu sinto que meus
amigos tém me evitado por 7 7 6 5 2 2 3 3 88 83
causa de meu filho (a).
5 - Eu pensei que minha
vida social tinha acabado 14 13 8 8 3 3 4 2 77 792

depois que meu filho (a)
nasceu.

Fonte: Elaborado pela autora.

5.1.2 Fator psicossocial

Quando o assunto se referia a fator psicossocial que se relacionava a
vergonha, a maioria dos participantes, 81 (77%) é contraria a afirmacdo de nao se
sentir & vontade em ambiente social; 98 pais (92%) discordaram da afirmacéo de
gue preferia que as pessoas ndo soubessem que o filho tem T21 e 102 (96%)
discordaram de que gostaria de modificar os tracos faciais do filho (a).

Os resultados relativos a sentimento de vergonha estdo demonstrados nos
itens 3, 8, 9 da Tabela 7.
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Tabela 7— Percepcao relativa ao sentimento de vergonha

Concorda Concorda Indiferente Discorda Discorda
Item Totalmente Totalmente
n. % n. % n. % n. % n. %

3 - N&o me sinto a vontade
guando estou com meu 11 10 12 11 2 2 2 2 79 75
filho (a) no ambiente social.
8 - Eu preferia que as
pessoas ndo soubessem 11 4 4 3 3 7 6 91 86
gue meu filho (a) tem T21.
9 - Eu gostaria de modificar
os tracos faciais de meu 2 2 11 11 2 2 100 94
filho (a).

Fonte: Elaborado pela autora.

BN

Em relacdo ao fator psicossocial associado a inferioridade, das respostas
relativas a atribuicdo da condicdo genética do filho ter sido a castigo de Deus, 74
pais (70%) discordaram. Quando perguntados quanto as pessoas passarem a ter
pena apos o nascimento do filho (a), 64 genitores (60%) responderam que iSSO Nao
ocorreu. Quanto a atribuicdo da T21 ser relacionada as drogas, 81 participantes
(76%) negaram essa afirmacao.

A Tabela 8 apresenta o detalhamento dos resultados relativos a sentimento

de inferioridade, demonstrados nos itens 6, 11 e 15.

Tabela 8 — Percepcao sobre sentimento de inferioridade

Concorda Discorda
ltens Totalment Concorda Indiferente Discorda  Totalment
e e
n. % n. % n. % n. % n. %

6 - Foi me dito que a T21
de meu filho (a) foi um 17 16 15 14 00 3 3 71 67
castigo de Deus.
11 - As pessoas
comecaram a ter pena de

. ) : 22 21 16 15 4 4 7 6 57 54
mim apés o nascimento de
meu filho.
15 - J4 me falaram que
meu filho (a) nasceu com 17 16 8 8 0 0 3 3 78 73

T21 porgque eu usava
droga, mas nunca usei.
Fonte: Elaborado pela autora.

5.1.3 Fator baixa perspectiva de vida
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Sobre a baixa perspectiva de vida e aceitacdo, o0 numero de participantes que
concorda que as criangas com T21 n&do séo aceitas pela sociedade foi de 77 (73%).
Sobre o pai ter abandonado a familia, 97 genitores (91%) negaram essa afirmacao.
Os resultados relativos a percepcédo da aceitagdo estdo demonstrados nos itens 4, 7
da Tabela 9.

Tabela 9 — Percepcao da aceitacao

Concorda Concorda Indiferente Discorda Discorda
Item totalmente totalmente
n. % n. % n. % n. % n. %
4 - N&o vejo aceitacdo de
meu filho (a) pela 44 42 33 31 7 7 13 12 9 8
sociedade.
7 - O pai de meu filho (a)
abandonou a familia ap6s o 2 2 5 5 2 2 3 3 94 88

nascimento dele (a).

Fonte: Elaborado pela autora.

Em relacdo a baixa perspectiva de vida e perda do emprego, a maioria dos
pais nega ter abandonado o emprego, 74 (70%), ou deixar de ser contratada em
decorréncia do filho (a), 90 (85%). Os resultados relativos a percepcao sobre perda

do emprego estdo demonstrados nos itens 12 e 13 da Tabela 10.

Tabela 10 — Percepcao sobre perda do emprego

Concorda Discorda
ltens Totalment Concorda Indiferente Discorda  Totalment
e e
n. % n. % n. % n. % n. %

12 - Eu abandonei o
emprego depois que meu 26 24 4 4 2 2 2 2 72 68
filho (a) nasceu.

13 - N&o fui contratada
para trabalhar por conta de 8 7 11 7 7 2 2 88 83
meu filho (a).

Fonte: Elaborado pela autora.

5.1.4 Fator medo do futuro
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Por fim, quanto aos itens relacionados a medo do futuro, ndo posso morrer
tdo cedo teve a concordancia de 83 (78%) genitores e, por outro lado, o item medo
do meu futuro teve a discordancia de 83 participantes, o que correspondeu a 79%
dos pais.

Os resultados relativos a medo do futuro estdo demonstrados nos itens 10 e
14 da Tabela 11.

Tabela 11 — Percepcao sobre medo do futuro

Concorda Concorda Indiferente  Discorda Discorda
Item Totalmente Totalmente
n. % n. % n. % n. % n. %
10 - N&o posso morrer tao
cedo, porque ndo confio
em ninguém para cuidar de 69 65 14 13 3 3 5 5 15 14
meu filho (a) mesmo que
adulto (a).
14 - Eu passei a ter medo
do meu futuro apés o 12 11 9 8 5 o 7 7 76 72

nascimento de meu filho

(a).

Fonte: Elaborado pela autora.
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6. DISCUSSAO

Os pais de criancas com T21, que, na maioria das vezes, sdo seus
cuidadores principais, enfrentam inimeros desafios desde o diagndstico da condicao
genética. Assim, medir a percepcdo do processo do estigma tornou-se imperativo
para o estudo. Analisar as consequéncias psicossociais do estigma revelou-se
fundamental, visto que compromete a qualidade de vida e pode afetar
negativamente a salde desse grupo de genitores e, por conseguinte, de toda a
familia. Buscou-se compreender essa problematica sob a 6tica da bioética, uma vez
gue ela tem como marco de referéncia a Declaracdo Universal de Bioética e Direitos
Humanos, que possui como principio basilar a dignidade humana.

A construcdo da escala foi pensada para acessar o problema, que faz parte
das Representacfes Sociais e que contém o0s esteredtipos e suas praticas.
Ademais, uma vez construida, essa escala pode se tornar uma ferramenta para
avaliar estigma em pais de criangas com T21 e auxiliar os profissionais envolvidos
na tomada de decisdo. N&o obstante, serdo necessarias investigacdes futuras que
possam normatizar e aplicar essa escala na pratica diaria. As conclusbes, em
relacdo aos resultados, tém um alcance limitado dada a impossibilidade de
normatizacao e aplicacdo da escala ao populacao-alvo.

Segundo a bioética da protecdo, a normatizacdo pode ser considerada
condicao do ato ético, que, apesar se propor resolver dilemas, nem sempre pode dar
solucdes adequadas, pois elas podem ou ndo ser respeitadas, considerando-se as
diferencas morais aplicadas a cada situacéo (67).

Em relacdo ao perfil sécio demografico dos cuidadores, observou-se que a
faixa etaria de 31 a 50 anos foi a predominante na pesquisa. Esses dados
corroboram os estudos nacionais, cujo resultado revelou porcentagem maior na faixa
etaria de 41 a 60 anos (54). Isso pode ser justificado porque a idade reprodutiva esta
relacionada a T21, sendo a idade materna avancada, comumente designada como
acima de 35 anos, uma variavel fortemente associada a sindrome (68).

Verificou-se que a maioria dos cuidadores era feminina. A mae é a referéncia
principal na prestacdo do cuidado, por isso, muitas vezes, vulneravel ndo somente
pela sobrecarga emocional, fisica e financeira, mas também pelas restricbes nas
atividades sociais e de lazer (54). As tarefas domésticas ainda tém sido social e

culturalmente atribuidas a elas, que detém os cuidados com os familiares. Sdo elas
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gue, na maioria das vezes, deixam a profissédo para cuidar dos filhos. Elas podem ter
prejuizos de sua qualidade de vida, que podem levar ao estresse, a depressédo e a
ansiedade, ou seja, ao adoecimento (69). As responsabilidades e obrigacdes do
cuidado séo atribuidas as mulheres, tanto na sociedade brasileira quanto em todo o
ocidente (70). Portanto, o cuidar, ainda, é socialmente representado como uma
obrigac@o da mulher. Todavia, ha que se considerar que, no caso dos cuidados das
pessoas com T21, que, muitas vezes, exigem cuidados o tempo todo, a cuidadora
necessita de protecdo, pois, devido ao desgaste fisico e emocional, torna-se sujeito
vulneravel (67).

O pai também sofre o impacto de né&o ter tido o filho ideal, embora a
manifestacdo do sofrimento seja diferente e menos explicita que a da mae. Ele
continua apresentando sentimentos relacionados ao desempenho de um papel
vinculado a estereotipos de género, que podem ser agravados frente ao diagndstico
da T21 do filho. O processo de elaboracdo, adaptacéo e aceitacado da nova realidade
€ gradual. Quando a aceitacdo ndo acontece, pode indicar que o pai encontra
dificuldades em renunciar a imagem do filho ideal e pode dificultar o estabelecimento
do vinculo pai-filho. Além disso, 0 pouco contato do pai com as instituices
especializadas que atendem a crianca acarreta uma compreensdo restrita das
dificuldades e limitacdes de seus filhos (50). Desse modo, o pai ndo tem recebido o
mesmo destaque que a mae nas preocupacdes e investigacdes medicas e
psicologicas. O profissional de salde precisa estar preparado para acolher esse pai,
e, assim, evitar a exclusdo dele nesse contexto e ndo contribuir com o bem estar da
familia.

Ambos, pai e mae, precisam lidar com a dificuldade de aceitacdo dessa
crianca que nasceu diferente do que eles esperavam, levando a perda da imagem
idealizada que havia sido construida do filho. O momento do diagndstico € um
periodo critico, marcado por sentimento de tristeza e preocupacdo quanto ao futuro
do filho. Os cuidados com o filho com T21 requerem mais disponibilidade de tempo e
mais responsabilidades. Essa dedicacédo ao filho com T21 pode gerar desequilibrio e
frustracéo no nucleo familiar (71).

O estado civil € um dado importante para a populacdo estudada. A maioria
dos participantes respondeu que era casado, seguidos de genitores em unido
estavel. Esses dados coincidem com a literatura brasileira, em que a maioria dos

cuidadores de pessoas com T21 também era casada (72).



54

O nascimento de um bebé com T21 pode ser um motivo adicional de tenséao
marital. O ajuste a essa nova situacdo representa, para a familia, tanto a
oportunidade de crescimento quanto o perigo para desvios dos membros e vinculos.
E esperado que esses pais apresentem alto nivel de estresse, seja por falta de apoio
social, ajuste marital, situagcdo socioeconomica ou situagdes de estigma social. (73).

No entanto, a porcentagem de separagcdo encontrada na literatura para os
pais de criancas com T21 foi de 10%, considerada proxima das taxas das familias
brasileiras, demonstrando que a deficiéncia em si ndo foi a causa da separacao.
Esta pode ser consequéncia da qualidade da relacao marital anterior ao diagnéstico,
do suporte social, da personalidade, das crencas e das habilidades pessoais dos
pais. (73).

Os dados referentes a religido mostram que ha um predominio da religido
catblica. Essa caracteristica foi abordada porque tem estado muito presente na
realidade brasileira, uma vez que influencia no enfrentamento de situacbes
adversas, causa impacto positivo na qualidade de vida das pessoas e serve de
apoio para os cuidadores que se utilizam dela para enfrentarem possiveis
experiéncias estressantes (74). Sendo, por isso, considerada uma importante
estratégia de enfrentamento.

A religido € um elemento da cultura que esta presente no processo de cuidar
da saude-doenca. Essa presenca ndo ocorre apenas em nivel pessoal, mas em
nivel coletivo, por meio de politicas publicas de saude. Das grandes religides
monoteistas, a que teve maior influéncia nos paises latino-americanos foi a crista,
catélica na maioria das vezes. As religides carregam normas morais consigo (75).

Em um estudo de brasileiro, com uma amostra de 84 cuidadores primarios de
criancas e adolescentes com T21, de 0 a 21 anos, assistidas em servico de
referéncia no estado de Sergipe (SE), revela que a crenca religiosa tem efeito
importante na vida dessas pessoas, uma vez que atua modificando a visdo de
mundo do individuo e influencia no enfrentamento e na superagédo das dificuldades.
(54).

Em relacdo ao grau de escolaridade, o fundamental completo/fundamental
incompleto correspondeu ao maior percentual de respostas. Esse resultado esta em
concordancia com os encontrados, na literatura brasileira, sobre cuidadores de
criancas com T21. Observou-se, ainda, a participacdo de alguns cuidadores que

possuem curso superior. Esses dados mostram que o ambulatério do CrisDown,
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Unico ambulatorio especializado no atendimento de pessoas com T21 em Brasilia,
inteiramente voltado para o SUS, tem atendido todos 0s niveis socioecondmicos.

O baixo indice de escolaridade pode ter impacto sobre a atividade de cuidar.
As dificuldades na compreensdo do processo de adoecimento, bem como as
dificuldades com o cuidado e a falta de acesso a servigos e informagdes podem
gerar grande tenséo emocional e estresse. (70).

A atividade profissional, como uma relacdo social, também foi levada em
consideracao neste estudo, que revelou que a maioria dos respondentes, mesmo
estando em idade produtiva, ndo trabalhava, possivelmente, porque as constantes
demandas de saude, educacdo dos filhos, tém impossibilitado esse genitor de
exercer atividades laborais remuneradas, passando a se dedicar inteiramente ao
filho e a familia. O trabalho formal da lugar ao informal, acarretando reducdo dos
recursos financeiros e comprometendo o orgcamento familiar. Nao se pode deixar de
considerar que, somente por ser cuidador de uma crianga com T21, ja tem acrescida
uma sobrecarga financeira, uma vez que, ap0s 0 nascimento, despesas adicionais
com saude, educacéao e lazer sédo acrescentadas (54).

Como consequéncia, as pessoas que tém uma realidade financeira menos
favorecida, tendem a ter a saude mental comprometida e isso pode se refletir no
cuidado com o filho (57). Da mesma forma, ter uma ocupacéo profissional também
se configurou como fator benéfico, porque melhora a qualidade de vida e
apresentam menos quadros depressivos para os cuidadores (72).

No Brasil, ha desigualdade na distribuicdo de renda e recursos publicos. Os
individuos com maiores salarios vivem mais e melhor do que aqueles que ganham
apenas um salario-minimo (14).

Dentre as politicas publicas de combate as desigualdades no pais, tem-se,
para as criancas com T21, o direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
gue é destinado as pessoas pobres com deficiéncia. Esse beneficio da assisténcia
social esta garantido na Constituicdo Federal de 1988, e tem como finalidade
garantir a seguranca da renda familiar, devendo ser utilizado para o custeio do
tratamento, em itens como alimentacdo, transporte e medicamentos. Trata-se de
beneficio de protecdo social, uma vez que tem o papel de integrar os rendimentos
da familia das pessoas com deficiéncia (57). Contudo, sabe-se que, em geral, esse

7z

beneficio ndo é suficiente para atender as diversas necessidades para o pleno
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desenvolvimento das pessoas com T21, requerendo a ampliagdo ndo s6 do valor
financeiro, mas de politicas que garantam, de fato, a inclusdo social.

Os resultados referentes a isolamento social, ao que tudo indica, apontam
para pequena utilizacdo dessa estratégia na realidade estudada. Esses dados
parecem confirmar o resultado obtido de estudo brasileiro que analisou familias de
criancas com T21 e concluiu que a estratégia de enfrentamento mais
frequentemente utilizada foi a reavaliagdo positiva, enquanto a menos utilizada foi a
evasao (76).

As estratégias de enfrentamento e o0 estresse sdo fatores importantes que
interferem nas relagbes familiares, bem como na dindmica e no funcionamento de
familias com filhos com T21. Entretanto, os genitores com estresse tendem a utilizar
mais as estratégias de reavaliacao positiva e fuga-esquiva do que os genitores sem
estresse, indicando nao haver equilibrio nessas taticas. Provavelmente a
variabilidade na utilizacdo dessas estratégias seja um indicativo de dificuldades
emocionais por que passam esses pais, evidenciados na sintomatologia psicoldgica
de estresse. Assim sendo, faz-se necessaria a formulacdo de programas de
educacéo para dar suporte e orientacéo as familias com filhos com T21 (58).

A bioética precisa se debrucar no estudo dos fendmenos sociais para que 0s
processos de producéo do estigma e as suas implicacdes para a saude das pessoas
possam ser mais bem compreendidos. Desse modo, independente da causa do
estigma, os resultados sdo sempre os mesmos: isolamento, exclusdo social, menor
acesso a servicos de saude, piora da qualidade de vida, violagdo da dignidade
humana e o aumento do risco de morte. (18).

O afastamento social foi um dado considerado relevante por parte das maes
desta pesquisa, que revelaram a vontade de se distanciar de atividades sociais para
gue sejam evitados comportamentos preconceituosos. Esse dado é semelhante ao
resultado de estudo nacional, que afirma que as maes se afastam porque ainda
temem que os seus filhos sofram com a estigmatizacdo e com a discriminacdo em
ambiente social (51).

A justificativa para o afastamento pela sociedade pode ser dada porque
inicialmente as pessoas se distanciavam de outras quando havia qualquer desvio da
normalidade como mecanismo de evitar adoecimento. No entanto, esse

comportamento pode ter levado a sociedade a estender o afastamento a qualquer
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desvio do padrdo comum. A partir dai, passou a envolver uma ampla faixa de
caracteristicas fisicas ou comportamentais nesse tipo de segregacéo. (42).

Sob a dtica bioética, a escolha pela invisibilidade social, na qual essas
pessoas procuram se manter, é fonte de enormes sofrimentos e impacta
negativamente a autoestima delas. No entanto, a organizacdo em grupo é uma
forma de enfrentar o isolamento social vivido pelos membros individuais, decorrente
do medo do preconceito e da discriminacao, e de buscar seu reconhecimento social.
(18).

Os resultados referentes ao quesito aceitacao parecem apontar para a grande
concordancia dos participantes de que a sociedade ndo tem aceitado as pessoas
com T21. Esse dado preocupante tem sido uma fonte de sofrimento e é preditivo de
estresse para os pais. Ha relatos, durante a construcéo dos itens, de que ha quem
pense que a T21 “pega”, isso é, € contagiosa. Em funcdo dessas representacdes
sociais, comportamentos inadequados tém ocorrido em todos os ambientes da
sociedade desde escola, 6nibus, parquinhos dos prédios, shoppings, entre outros.

Os proprios parentes parecem ndo aceitar bem essas familias apds o
nascimento das criancas. Esses e outros tantos motivos levam os genitores a se
afastarem socialmente. Embora a informacéo da néo aceitacdo pelo abandono dos
pais tenha sido pequena neste estudo, verificou-se que ainda ocorre. Esses dados
reforcam a presenca do estigma na sociedade e o sofrimento psicolégico a que
esses pais sdo submetidos, ao que parece, ocorre por desconhecimento ou até
mesmo mitos e inverdades que tém transpassado séculos e persistem até hoje.

Embora a sociedade tenha um discurso positivo da inclusdo social, as
pessoas com deficiéncia ainda séo vistas pelo que elas ndo tém, ou pelo que elas
nao sdo. O sentimento de negacao traz para essas pessoas sérias consequéncias,
como exclusdo social, discriminacdo e preconceito. Nessa perspectiva, olhar a
deficiéncia através da negacado resulta, por conseguinte, na recusa do direito da
pessoa com deficiéncia de viver na sociedade com igualdade de oportunidades (77).

A nocao de ser a pessoa com deficiéncia um “fardo” para os outros é
discutida principalmente no contexto da tomada de decisdo no inicio da vida e se
relaciona ao NIPT. Cada vez mais sofisticados, esses testes permitem a deteccéo de
tracos genéticos no feto que podem causar deficiéncias (78).

Um resultado positivo desses testes pode influenciar na decisdao das

gestantes em relagdo ao futuro da gravidez. Assim, os criticos afirmam que esses
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testes enviam uma mensagem negativa as pessoas com deficiéncia. Contudo,
existem duas perspectivas bioéticas distintas defendidas a respeito da recep¢édo dos
resultados desses testes, as quais serdo descritas a seguir (78).

Por um lado, argumenta-se que a realizagdo de teste pré-natal de
rastreamento expressa uma atitude discriminatoria em relacdo as pessoas com
deficiéncia. I1sso, porque o Unico objetivo do NIPT € detectar os tragos de deficiéncia
e, comumente, resultar4 no feto abortado. Essa perspectiva pressupde, assim, que
um cromossomo extra define todo o “ser humano” e que o conhecimento da
sindrome é suficiente para garantir o aborto de um feto, ou seja, de uma vida. (78).

Por outro lado, h& outra perspectiva, correspondente ao chamado “argumento
da atitude dos pais”, a qual afirma que o teste genético pré-natal implica no
aperfeicoamento da procriacdo. O objetivo desse processo €, portanto, a criagdo do
filho perfeito. As criangcas ndo sdo mais vistas como presentes que merecem amor
incondicional, mas como produtos a serem escolhidos (78). Esse argumento n&o
deixa de ser um direito de escolha dos pais e deve ser considerado.

Finalmente, h4 uma terceira corrente que tem como argumento o da
incapacidade na sociedade. Esse argumento afirma que a mera existéncia de
procedimentos de teste para investigar tracos de habilidade demostra um déficit na
sociedade quando se trata de pessoas com deficiéncia. Seguindo esse raciocinio,
nao haveria necessidade de testar essas caracteristicas em uma sociedade em que
pessoas com deficiéncias fossem totalmente incluidas. Em tal sociedade, a
deficiéncia ndo seria uma desvantagem, e uma vida com deficiéncia ndo seria uma
vida indigna. (78).

O NIPT tem uma taxa de deteccdo muito alta quando se trata de T21, o que o
torna importante no dilema da tomada de decisdo de interromper ou ndo a gravidez.
De qualquer forma, mesmo que ocorra a alteracdo, ndo ha como prever como
nascera a criangca e nem se havera necessariamente um comprometimento na
saude dela. (78).

Dessa maneira, o dilema que fica nessa questao é: é eticamente aceitavel
usar o NIPT para realizar testes em um feto quando o Unico objetivo deles é
puramente obter informacdes sobre possiveis deficiéncias, uma vez que nao
trazem beneficios para a gravidez? A remocédo do risco de aborto é outra razédo

pela qual tem sido usado o NIPT por indicac¢des "frivolas" (79).
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Aqueles que procuram o NIPT apenas para obter informacdes sobre o feto
devem ser incentivados a refletir sobre suas motivagdes e sobre o impacto que essa
informacé&o possa ter na gravidez e na crianga quando nascer (79).

Apesar de o Brasil ter uma legislacéo especifica para pessoa com deficiéncia,
h& muito a ser feito em termos de politicas publicas, conforme 0s pressupostos da
Bioética de Intervencao, trata-se da necessidade de busca de justica social (80). As
pessoas com deficiéncia continuam a enfrentar dificuldades de acesso aos servigos
basicos de saude, educacdo, reabilitacdo, transporte, trabalho, entre outros
obstaculos impostos pelas diversas formas de segregacdo e exclusao social (77).
Por conseguinte, isso reflete também na saude dos pais das criangas com T21, uma
vez que é fator gerador de estresse.

A forma de discriminagdo mais evidente e reconhecida ocorre quando uma
pessoa discrimina outra com base em atitudes ou estereotipos. Ainda que seja
considerada crime e que as pessoas saibam que ndo € socialmente aceitavel
estigmatizar os outros, essa continua sendo uma pratica corriqueira (42).

O estigma e a discriminacdo, sob a oOtica da bioética, sdo a negacdo da
tolerancia, no sentido de respeito pela diferenca. O estigma inferioriza a pessoa e
pode diminuir suas chances de vida; desumaniza a medida que a identidade passa a
ser confundida pelo préprio atributo: “downzinho”, “mongoloide”, entre outros. Ainda
gue o estigma seja conceituado como marca ou atributo pessoal, € indiscutivel que
ele seja um produto social, que resulta das condi¢des estruturais e das relacdes de
poder que se estabelecem nas sociedades concretas (18). Dessa forma, esse tema
precisa constar na pauta da bioética.

Em um estudo africano, observou-se que as caracteristicas faciais de
pessoas com T21 sdo as mais marcantes e as causadoras de estigma, entre elas:
lingua saliente, fissuras palpebrais inclinadas e ponte nasal achatada. Essas
particularidades estdo presentes em todas essas criancas. Como as caracteristicas
faciais eram 0 que mais preocupava as maes em relacédo a T21 dos filhos, segundo
esse estudo, surgiu como alternativa a cirurgia plastica facial para a T21, que
passou a ser realizada para corrigir ou encobrir essas caracteristicas, com a
finalidade de diminuir a estigmatizacdo, melhorar o funcionamento dos pais, da
sociedade e do paciente e, consequentemente, a qualidade de vida de todos. (35).

A justificativa ética para essas cirurgias tem sido amplamente questionada,

uma vez que os estudos demonstraram que nao houve melhora significativa do
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paciente e da aceitacdo dessas pessoas pela sociedade. Ao invés disso, mais
esforcos devem ser feitos para melhorar a aceitagcdo social dessas criangas, ao
invés de mudar a crianga para se ajustar a sociedade. Os opositores da ideia das
cirurgias argumentam que sao procedimentos desnecessarios e recomendam que
sejam proibidos. (35).

As maes, nesse estudo africano, embora tivessem pouca consciéncia dos
riscos do procedimento de cirurgia plastica, possuiam atitudes muito positivas em
relacédo a ele. O desejo delas era, principalmente, aumentar a aceitacado social da
crianca. Esse estudo revela os desafios sociais que os pais de criangcas com T21
ainda enfrentam em relagcdo ao estigma. Os dados da presente pesquisa sao
discordantes do estudo africano, no entanto, alguns poucos genitores declararam
gue aceitaria fazer o procedimento.

O artigo 11 da DUBDH declara que a discriminacdo e a estigmatizacdo sao
violagbes a dignidade humana, isso significa que o estigma e a dignidade humana
estao relacionados e um s6 existe na negacao do outro. Desse modo, 0 estigma s6
se produz na medida em que é retirada do outro a sua dignidade, ou seja, quando o
outro é diminuido naquilo que o constitui como ser humano, quando é inferiorizado e
considerado abaixo dos demais seres humanos (18).

Todavia, é grande a dificuldade de desconstrucdo do estigma, pois esta
ancorado em representacdes sociais historicamente construidos. As pessoas com
deficiéncia eram rejeitadas pela sociedade desde a Idade Média, quando prevalecia
a concepcao cristd de que o homem era criagdo de Deus, sendo o pecado
associado as deficiéncias, haja vista que a religido impunha o conceito de perfeicao,
ou seja, ndo sendo as pessoas perfeitas, precisavam ser segregadas (77). Nessa
época, a sociedade tratava as pessoas com deficiéncia de forma ambigua: protecao-
segregacao e caridade-castigo (81).

No século XV, época da Revolucdo Burguesa, os individuos com deficiéncia
passaram a ser vistos como improdutivos. Nesse momento, a deficiéncia passa de
um problema teolégico e moral para um problema médico. Surgem, entdo, 0s
hospitais psiquiatricos para confinar essas pessoas, com a finalidade de escondé-las
porque eram consideradas doentes. Essa pratica somente aumentou o preconceito.
Apenas no século XX, esse modelo comeca a ser questionado e criticado por

estudiosos envolvidos com os direitos humanos (77).
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O Brasil, no final do século XIX e inicio do século XX, comeca a se
modernizar. No entanto, esses primeiros passos tomados em favor da pessoa com
deficiéncia intelectual sdo permeados por uma visao caridosa e assistencialista, por
meio de préticas de favor e boa vontade (77).

Diante desse contexto, o que chama a atencao é que, em pleno século XXI,
apos anos de segregacao e preconceito, ainda persista no imaginario social a
crenca de que a pessoa com deficiéncia seja resultado de castigo, que os pais
sejam dignos de piedade e que a causa da T21 seja atribuida as drogas, por
exemplo, como revelou a presente pesquisa. A proposito, a etiologia relacionada as
drogas foi um item trazido por alguns pais ainda na construcédo da escala. Diante
disso, fica claro que a sociedade ainda ndo aprendeu a lidar com a deficiéncia.

Analisar e refletir esses resultados sob o enfoque bioético parece apontar
para a direcdo de que a sociedade continua a atribuir significados negativos para a
patologia ou condicdo genética, qualquer que seja ela, principalmente se a causa é
desconhecida ou nao ha tratamento. A prépria condicdo genética ou alteracao
corporal fica relacionada com o mal e € projetada dessa forma no mundo (18).

A intolerdncia e a unilateralidade sdo fendmenos frequentes nos
comportamentos relacionados as situacdes persistentes, que sao as situacdes que
nao deveriam, mas ainda persistem na sociedade. A discriminacdo é um exemplo
dessa situacdo e confunde o conceito de diferenca com o de inferioridade (82).
Pode-se considerar, assim, que 0s temas sociais precisam constar na agenda das
reflexdes e preocupacdes da bioética.

Para confrontar essas ideias de intolerancia, de discriminacdo e de
inferioridade, uma reflexdo possivel seria investir no “autorrespeito”. Alids, o que
marca o respeito préprio como importante é a capacidade da pessoa de avaliar e
julgar suas proprias caracteristicas fisicas ou psicologicas e suas acfes. O respeito
préprio tem o poder de libertar o individuo das expectativas dos outros, enquanto a
estigmatizacao faz o contrario, procura vincula-lo (83).

A estigmatizagdo convida a que se enxergue a parte “marcada de noés
mesmos”. Por isso, deve-se esconder a depressédo; sentir vergonha da cor da pele
ou do filho com T21. Para ter respeito proprio, no entanto, deve-se resistir a essa
pressdo e se recusar a ver essas partes que foram inapropriadamente

desvalorizadas e que, devido ao estigma, causam vergonha. Por outro lado, nao ter
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0 autorrespeito ndo significa necessariamente uma falha, mas é assentir que se
tornou acessivel a avaliagdo das outras pessoas. (83).

Ter autorrespeito é ter a capacidade de distinguir entre a falha real e a
imaginaria e atribuir o valor adequado aos varios aspectos do eu. O respeito préprio
permite que seu possuidor recue e avalie se é necessario sentir nojo por causa da
cor da pele ou do filho com deficiéncia intelectual. Sem respeito préprio, o sujeito fica
mais suscetivel aos efeitos da estigmatizagéo. (83).

Contudo, ndo se pode exigir que o estigmatizado tenha mais respeito por si
mesmo; fazer isso seria trocar a falta de respeito pela estigmatizacédo. Note-se que
isso exigiria um esforco pessoal e 0 meio ambiente adequado, uma vez que 0 meio
em que um individuo se encontra € igualmente importante para se determinar o
resultado a ser atingido. Portanto, uma maneira de limitar 0o impacto que a
estigmatizacdo tem na saude €& desenvolver arranjos sociais que promovam o
respeito proprio. (83).

Os dados referentes a expectativas de futuro parecem confirmar os resultados
obtidos de estudo nacional, que refere que a longevidade da nova geracdo de
pessoas com T21 passou a ser uma realidade e, a0 mesmo tempo, um temor. As
pessoas com T21 comumente tém envelhecido juntamente com os pais. Desse
modo, a comemoracao deu lugar a preocupacdo. Embora a legislacdo brasileira
estabeleca que o cuidado dos membros dependentes deva ser responsabilidade das
familias, pode néo ter familiar que possa ficar com a tutela do filho quando os pais
vierem a faltar. A sociedade precisa refletir sobre essa nova realidade e, inclusive,
encontrar alternativas de cuidados nao familiares. (52).

Na analise do circulo sociofamiliar da pessoa com T21, fica evidente a
intensidade da relacdo entre os pais e os filhos. No entanto, essa relacdo é
frequentemente permeada pelos sentimentos de soliddo e de culpa entre as familias
gue ficam isoladas pelo preconceito, pela desinformacao e pelo desamparo social e
politico. (52).

O medo do futuro tem sido frequentemente relacionado com a sobrecarga
emocional desses genitores. Isso ocorre pelo fato de as maes precisarem desistir
dos estudos, do trabalho, de projetos pessoais de vida e até de fazer atividades
fisicas. A maioria continua vivendo em funcao dos filhos até mesmo quando eles séo
adultos, porque elas precisam acompanha-los e supervisiona-los e ndo se sentem

seguras em deixa-los sozinhos ou ndo confiam em deixa-los com outros cuidadores
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(51). Esses dados tém se apresentado na realidade estudada, mas em menor
namero.

Ao que tudo indica, o estigma promove desigualdades. Os resultados
apontam que o estigma conduz os cuidadores de pessoas com T21 para o
desemprego, jogando-os para a informalidade e, consequentemente, causando a
diminuicdo dos recursos financeiros. Entretanto, esse dado nao foi confirmado
majoritariamente pelos participantes do estudo, haja vista que uma parcela
significativa da populagéo estudada n&o trabalhava na ocasido do nascimento do
filno com T21. Embora em um trabalho brasileiro tenha se observado que a
sobrecarga dos pais é o fator do abandono do emprego pela dificuldade de conciliar
cuidado e tarefas diarias, ha diferenca entre os estudos, haja vista que essa
pesquisa se limitou a sobrecarga e ndo avaliou causas sociais, como fator de
abandono (51). A diferenca entre os estudos abre espaco para considerar outra
reflexao.

O “poder do estigma” é capaz de excluir e explorar as pessoas. Esse poder é
mais eficiente se for mascarado ou "mal reconhecido" pelos estigmatizados. Esse
conceito de poder do estigma sugere que os estigmatizadores atingem melhor esses
objetivos por meio de processos de estigma indiretos, eficazes e dissimulados. O
estigma é, portanto, uma forma de poder simbodlico. As pessoas em desvantagem
pelo exercicio do poder simbdlico sdo frequentemente influenciadas, as vezes sem
perceber, a aceitar avaliagdes culturais de seu valor “inferior’ na sociedade. (42).

Desse modo, os resultados da presente pesquisa parecem demonstrar que o
estigmatizado nem percebe que tem sido vitima da discriminacdo. A presenca da
estigmatizacao tem estado tdo recorrente na vida dessas pessoas que elas tardam a
acreditar que se trata de um comportamento inaceitavel. Muitos pais deixam o
emprego pela sobrecarga, mas ha referéncias de dispensa laboral por causas
diversas ap6s a comunicacdo do diagnostico da T21 do filho. Isso confirma o poder
do estigma e, simultaneamente, configura violacdo dos direitos humanos.

Sob a perspectiva bioética, o tema violacdo dos direitos humanos, baseado
em discriminacdes e preconceitos, como ocorre com as pessoas com T21 e com 0s
seus cuidadores, deve ser uma preocupacdo do debate e da intervencdo desse
campo, de uma bioética interessada e comprometida socialmente. Como a

dignidade da pessoa € o principio central dos direitos humanos, sua defesa requer
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enfrentamento contra os processos de discriminacdo e estigmatizacdo, que
contribuem para aumentar a vulnerabilidade de determinados grupos (18).

E preciso que a aceitacdo da pluralidade humana abra espaco para a pratica
da tolerancia, uma vez que toda pessoa € merecedora de respeito. A tolerancia, por
sua vez, encontra sua esséncia no respeito pelo diferente, mas reconhece que todos
sdo essencialmente iguais, inclusive perante a lei. Portanto, o estigma e a
discriminagdo s&o a negacdo da tolerancia, no sentido de desrespeito pela
diferenca. (18).

O estigma e a discriminacao trazem, de fato, implicacbes para os envolvidos,
tal como verificado no presente estudo, que vao desde o comprometimento da renda
até tensdo nas redes sociais dos envolvidos e exclus@o social. Tudo isso acarreta
gueda da autoestima, piora da qualidade de vida e, como consequéncia,
adoecimento. Pode-se presumir que, na populacdo estudada, os resultados sejam
semelhantes aos acima descritos e o estigma tenha uma participacdo nesse
processo (18).

Desse modo, as violacbes dos direitos humanos baseadas em
discriminacdes e preconceitos depreciam a vida e, por isso, devem integrar o
repertério do debate bioético. Como a dignidade € um principio fundamental dos
direitos humanos, sua defesa € imprescindivel, para isso, ha a necessidade
premente de planejamento de estratégias para o combate aos processos de
discriminacdo e estigmatizacdo, que concorrem para aumentar a vulnerabilidade de
grupos de pessoas (18).

Como pode ser constatado no presente estudo, mesmo que a estigmatizacao
ocorra de forma dissimulada, configura violacdo dos direitos humanos e tem ocorrido
no grupo estudado. Isso expressa que a sociedade ndo esta preparada para aceitar
as diferencas, uma vez que nao respeita o pluralismo. E premente o planejamento
de acdes cuja finalidade seja recuperar o respeito e trazer para esses pais a melhora
da autoestima, essas intervencdes impactam positivamente na qualidade de vida
dos pais, dos filhos com T21 e da familia, além de servir como resgate da cidadania.

Além do mais, as limitagcdes fisicas e cognitivas ndo representam obstaculos
para se levar uma vida de florescimento, isto significa que se pode estimular a
pessoa com deficiéncia a viver mais intensamente, ao invés de simplesmente existir.
O correto é encorajar 0s pais a adotarem atitudes de aceitagdo e amor incondicional

para tratar as pessoas com T21 com o respeito e as oportunidades exigidas pelo seu
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status moral, como pessoas com valor intrinseco e capacidade para levar vidas de
florescimento humano (84).

Portanto, a DUBDH revela grande valia no enfrentamento das questdes
relacionadas a discriminacdo e a estigmatizacdo, desse modo, esse documento
tornou-se relevante para a andlise das respostas dos participantes da presente
pesquisa. Vale salientar que as criangcas com T21 e seus pais sdao uma unidade
guase sempre indissociavel, devido a interdependéncia afetiva entre eles. Ao que o0s
resultados do presente estudo indicam, ndo somente as crian¢as sdo vitimas do
estigma, mas também seus pais. A condi¢do de estigmatizado pode estar associada
com a questdao unicamente de ser cuidador de uma crianga com deficiéncia
intelectual, como as com T21, reforcando os preconceitos e injusticas sociais (85).

Os dados da pesquisa revelam que uma parcela dos cuidadores estudados
esta mais vulneravel e o estigma tem uma participacdo nesse processo, 0 que pode
acarretar maior chance de adoecimento. Torna-se relevante enfatizar que o cuidador
informal seja conscientizado de que somente por ser cuidador jA o torna mais
vulneravel pelo estresse a que tem sido submetido cotidianamente, necessitando
também de ser cuidado (86).

Por fim, é relevante se refletir sobre o artigo 14 da DUBDH (1), que versa
sobre responsabilidade social e saude, em que os Estados devem promover a saude
e o0 desenvolvimento social por meio de avancos na ciéncia e na tecnologia, de
maneira tal que os beneficios gerados pela ciéncia atendam as necessidades da
populacdo e ndo sirvam para aumentar as desigualdades na area (87). A literatura
mostra claramente a ligacdo existente entre o direito de usufruir dos beneficios do
progresso cientifico e os direitos humanos, como o direito a saude, e a DUBDH
confirma esse vinculo (88).

O direito a saude nao significa o de estar saudavel, uma vez que existem
fatores fora do controle do Estado que influenciam a saude, incluindo: fatores
naturais, educacéao, renda, bem como o préprio comportamento individual. Por outro
lado, significa que os Estados devem criar condicdes para que as pessoas possam
ser as mais saudaveis possiveis. Tais condicbes vado desde a garantia, a
disponibilidade e o acesso aos servicos de saude, vacinas e medicamentos; até
condicBes de trabalho seguras, moradia adequada e alimentos nutritivos e de boa
gualidade (88), conforme recomenda Comentario Geral CDESC 14/2000 (24).
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De acordo com o Comentario Geral CDESC 14/2000, a promog¢éao do direito a
saude também engloba o dever de garantir que os servicos de saude sejam
adequados e que haja a qualificagdo dos profissionais para responder as
necessidades essenciais do vulneravel, tal qual o grupo estudado na presente
pesquisa; assegurar o direito ao acesso as instalacdes, bens e servicos de saude
sem que haja discriminacdo, especialmente desses vulneraveis e o de avalizar a
distribuicdo equitativa de todos os bens, servicos e instalacdes de salde. (25).

A tarefa de fiscalizar se os governos cumprem essas obrigacbes é da
competéncia da sociedade civil, do Estado e dos sistemas de protecao dos direitos
humanos. Assim, é necessario que os atores envolvidos nessas a¢bes saibam o que
significa o direito a saude e como se faz para coloca-lo em pratica. Assim, o
conteudo da Recomendacao Geral serve como um guia para orientar essa acao.
(24).

Quanto ao conteudo do art. 12 do PIDESC, esse Comité ressalta, entre outros
assuntos, temas relacionados a nao discriminacao e a pessoa com deficiéncia. Esse
Pacto proibe toda discriminacdo referente ao acesso a saude e aos fatores
determinantes basicos de saude por qualguer motivo ou natureza. Destaca, tambéem,
gue nas situacdes em que 0S recursos sejam limitados, deve se proteger o0s
vulneraveis e empregar programas de saude de baixo custo, como os da atencao
primaria a saude. Assinala que ao prestar atendimento as pessoas com deficiéncia,
nao somente o Estado, mas também os servigcos privados de salude devem respeitar
0 principio da ndo discriminacdo. (24).

Desse modo, fica clara a importancia de se promover a uniao entre a area da
saude e os direitos humanos, tendo em conta que esses Sao mMmecanismos
internacionalmente estabelecidos que criam obrigacfes ético-juridicas para 0s
Estados (25).

Assente-se que a saude tem uma ligacdo direta com o progresso cientifico.
No entanto, a abordagem da ciéncia deve estar sempre em consonancia com 0sS
direitos humanos e implica o respeito pelos principios de dignidade humana, néo
discriminacdo e igualdade de oportunidades, bem como foco nos vulneraveis. E
prerrogativa assegurada pela DUBDH que todas as pessoas usufruam dos
beneficios do progresso cientifico. Entretanto, isso nem sempre tem ocorrido, uma

vez que os paises em desenvolvimento tém tido pouco acesso ao conhecimento e
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as novas tecnologias. Posto isso, reafirma-se a necessidade de fortalecer o vinculo
entre ciéncia e direitos humanos (88).

Além disso, os beneficios gerados pela ciéncia ndo podem ser um fator para
aumentar as desigualdades na saude. Alias, uma consequéncia das disparidades
em salde é que essas diferencas perpetuam consideravelmente as desigualdades.
Aqueles gque sofrem com essas desigualdades sdo menos capazes de desfrutar do
direito a vida, a liberdade e a busca da felicidade. As disparidades em saude
equivalem, portanto, a outras discriminagcdes porque elas perpetuam as
desigualdades nos grupos mais vulneraveis da populacéo (89).

E inacreditavel que, com todo avango tecnolégico e com a conquista de
outros direitos, ndo se tenha avancado na area dos cuidados de saude. Ao que
parece, as desigualdades na saude podem gerar uma desconfianca e desencorajar
0os menos favorecidos a buscar atendimento, aumentando ainda mais as
disparidades em saude, além de obstaculizar o acesso ao atendimento de qualidade
e de prejudicar a qualidade do cuidado a disposicéo de todos (89).

Outrossim, reconhece-se que ha um complexo de fatores que podem
perpetuar as disparidades em saude, como: escolaridade, habitacdo e meio
ambiente. Por isso, € necessario planejar estratégias para enfrentar essas
desigualdades, reconhecendo que as disparidades em saude sdo um erro moral que
precisam ser abordados para que se evolua em direcdo a justica e a igualdade de
oportunidades na sociedade (88).

A estigmatizacdo pode contribuir diretamente para iniciar ou piorar as
disparidades em saude, afetando a procura de assisténcia médica. Em contraste, os
efeitos indiretos ocorrem quando se estigmatiza por caracteristicas como raca,
pobreza ou género, por exemplo (83).

Existem duas maneiras pelas quais a estigmatizacdo pode afetar a saude:
primeiro, pode levar ao estresse cronico, que contribui para uma saude pior, e,
segundo, desencoraja um individuo a procurar 0s recursos que podem leva-lo a ter
saude melhor (83).

Com relacdo a contribuicdo direta, muito dos determinantes da saude, como
educacédo e renda, criam disparidades de saude pelo estresse crénico. Individuos
com baixa escolaridade e mais pobres tém menos controle sobre suas vidas, o0 que
leva ao estresse, que prejudica a saude (83). Assim, fica claro que a estigmatizacao

influi negativamente na vida daqueles que sé&o rotulados por suas diferencas.
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Nesse contexto, o estigma trabalha principalmente para piorar as
disparidades de saude preexistentes. A literatura cita que o estigma desencoraja
grupos especificos para promocdo, prevencdo, diagnéstico e tratamento de
determinado grupo de doencas (89). Isso poderia se estender aos pais de criancas
com T21.

Diante do exposto, arremata-se que a bioética assume a responsabilidade de
trazer para o seu discurso a tematica social, assuntos contidos nos principios da
DUBDH e apontados nesta pesquisa. A DUBDH reconhece que é preciso proteger o
vulneravel para que ele tenha saude. Como muitos vulneraveis ndo possuem poder
de fala, a bioética pode assumir esse papel de interlocutora, como funcao social
(90). Nesse contexto, reconhece-se a relevante contribuicio DUBDH para este

trabalho de pesquisa.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Para compreender tema tdo complexo como o estigma e a discriminagao, sob
a perspectiva dos pais de criancas com T21, foi necessario se aprofundar no
universo dessas familias. Desse modo, foi oportuno construir, inicialmente, um
instrumento de mensuragdo com o objetivo de responder ao objetivo proposto de
analisar a percepcao dos genitores sobre o estigma. Posteriormente, foi realizada
uma analise bioética, tendo como referencial a DUBDH, no seu artigo 11, que versa
sobre nao estigmatizacdo e nao discriminacdo (1) e sobre o direito a saude.

A construcdo da escala percorreu areas distintas da medicina, um treino de
interdisciplinaridade e multidisciplinaridade. A medida que o instrumento ia sendo
construido, despontavam conflitos éticos que, muitas vezes, nao tinham respostas
imediatas. A DUBDH serviu de base para uma analise bioética do problema, uma
vez que permitiu uma reflexdo a respeito do adoecimento dos genitores de criancas
com T21 a partir da estigmatizacdo. Assim, esse documento reforcou a importancia
gue a bioética deve dar a tematica social, uma vez que pode proteger e contribuir
para a melhora da qualidade de vida das pessoas, principalmente das menos
favorecidas.

Deste estudo, conclui-se que o estigma ainda esta presente na sociedade
e ainda afeta os pais e as criancas com T21, mesmo diante dos avancos nos
campos tecnoldgicos e cientificos que tém colocado as criancas com T21 em um
novo patamar de inclusao.

A mudanca da nomenclatura oficial de Sindrome de Down para Trissomia 21
foi apenas o primeiro passo dado para minimizar o estigma, esse é o exemplo de
gue pequenas acdes podem gerar grandes resultados, porquanto o que parece
simplério, para a sociedade, tem, nas denominacées com interpretacdes pejorativas,
um efeito nocivo para as pessoas que convivem com essa condicdo genética
cotidianamente e, por isso, deve ser abolido

O estigma é fonte de isolamento, de afastamento e de exclusédo social. Ele
proporciona 0 menor acesso a servicos de saude, piora a qualidade de vida dos
atores envolvidos e viola a dignidade humana, e, como consequéncia, torna 0s
envolvidos mais vulneraveis. Pode-se esperar que o estigma tenha um efeito
negativo na saude dos genitores, semelhante a outros determinantes sociais de

salde.
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A partir da analise bioética do problema, pode-se inferir, também, que
consequéncias do estigma para os individuos estigmatizados vao desde diminuicédo
da autoestima, descrédito, vergonha, culpa, angustia, até restricdbes de redes
sociais. O estigma é uma fonte adicional de estresse e desvantagem social, uma vez
gue acarreta a reducao dos recursos financeiros e compromete o orgcamento familiar
pelo abandono ou pela dispensa do trabalho formal, dando espaco ao trabalho
informal, como auferido a partir dos dados produzidos nesta pesquisa.

Diante do exposto, fica clara a importdncia do Comentério Geral CDESC
14/2000 (24), o qual sugere aos Estados a adocdo de politicas publicas com a
finalidade de possibilitar que o mais alto nivel de salde seja alcancado pelos
vulneraveis. No entanto, para que isso ocorra ndo se permite qualquer forma de
discriminacdo, principalmente, na area da saude. Todavia, € preciso que haja
monitoramento na efetivacdo dessas acbes e o cumprimento das obrigacdes pelo
Estado, estabelecendo, de fato, que o direito a saude € um direito humano.

Nesse momento, ndo importa apenas o0 acesso a saude, mas também um
atendimento humanizado, centrado na pessoa, e ndo na doenca, com abordagem
biopsicossocial. Além disso, € necessario também que sejam implantadas politicas
publicas robustas e exequiveis que amparem o0s genitores de filhos com T21 e
protejam os mais vulneraveis no SUS desde o planejamento da gestacdo, quando
possivel, até o nascimento. E ousado também propor mudancas na graduacéo
curricular das escolas médicas, a fim de que seja introduzido o ensino bioético com
foco nos direitos humanos, isso deve acontecer com o modelo de ensino atualizado,
gue tenha a maior participacao do discente nas discussoes.

Reconhece-se, com o0 estudo, que, embora sejam necessarias mais
pesquisas sobre o tema, as evidéncias apontam que o estigma atende a todos o0s
critérios para ser considerado uma causa fundamental de desigualdade na saude.
Além disso, 0s parcos recursos publicos destinados a salde e a visivel precarizacéo
do SUS tém afetado fortemente as politicas publicas voltadas para a populacdo mais
vulneravel e podem afastar os cuidadores de criancas com T21 do sistema de
saude. Contudo, ha responsabilidades minimas que o Estado ainda deve executar
no campo da saude e que ndo devem ser mais postergadas.

Conquanto se reconheca o esfor¢co para que a inclusédo social seja efetiva e o
resultado dela tenha melhorado a qualidade de vida das pessoas que convivem com

a T21, ao que parece, ndo foi suficiente para a reducdo do estigma. Os autores
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estudados enfatizam que é preciso prestar mais atencdo ao estigma de forma
semelhante a outro determinante social da salde e a constatacdo disso acarretara
novos entendimentos sobre a saude. Ao que tudo indica, 0 estigma exerce um
impacto mais profundo e amplo na saude das pessoas, muito mais do que tem sido
abordado pelas pesquisas recentes.

Destarte, esta pesquisa nao pretende esgotar este assunto tdo vasto, 0
estigma e seus reflexos sociais e na salude, mas espera despertar um novo olhar
para os genitores e para a propria deficiéncia intelectual, além de contribuir para
pesquisas futuras que incrementem a saude entre os estigmatizados, ndo por
benevoléncia, mas porque sdo sujeitos detentores de direito. Apesar de ser mais um
entre os elementos de adoecimento na vida dos pais de criangas com T21, o

estigma néo deve ser subestimado.
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APENDICE A — ESCALA DE ENTREVISTA PARA O PARTICIPANTE

ESCALA

N. ITENS RESPOSTA
Eu tenho me isolado depois que meu filho (a) nasceu. 1 2 3 4

2 Eu sinto que meus amigos tém me evitado por causa 1 2 3 4
de meu filho (a).

3 N&o me sinto a vontade quando estou com meu filho 1 2 3 4
(a) no ambiente social.
N&o vejo aceitacdo de meu filho (a) pela sociedade. 1
Eu pensei que minha vida social tinha acabado quando 1
meu filho (a) nasceu.

6 Foi me dito que a T21 de meu filho (a) foi um castigo 1 2 3 4
de Deus.

7 O pai de meu filho (a) abandonou a familia apés o 1 2 3 4
nascimento dele (a).

8 Eu preferia que as pessoas ndo soubessem que meu 1 2 3 4
filho (a) tem T21.

9 Eu gostaria de modificar os tracos faciais de meu filho 1 2 3 4
@).

10 Nao posso morrer tdo cedo porque ndo confio em 1 2 3 4
ninguém para cuidar de meu filho (a) mesmo que
adulto (a).

11 As pessoas comecaram a ter pena de mim apés o 1 2 3 4
nascimento de meu filho

12 Eu abandonei o emprego depois que meu filho (a) 1 2 3 4
nasceu.

13 Nao fui contratada para trabalhar por conta de meu 1 2 3 4
filho (a).

14 Eu passei a ter medo do futuro apds o nascimentode 1 2 3 4
meu filho (a).

15 J& me falaram que meu filho (a) nasceu com T21 1 2 3 4

porque eu usava droga, mas nunca usei.

Fonte: Elaborada pela autora.



APENDICE B — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

IDADE:

83

ESTADO CIVIL:

ESCOLARIDADE:

N° DE FILHOS:

OCUPACAOQ/PROFISSAO:

SEXO:

RELIGIAO:

CIDADE:

ESTADO:
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DO
PROFISSIONAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
PROFISSIONAL PARTICIPANTE

Estamos convidando o Senhor (a) a participar da pesquisa “Estigma em Pais
de Criancas com Sindrome de Down: Analise na Perspectiva da Bioética” sob a
responsabilidade da pesquisadora Beatriz Yara Farias de Amorim Santos. O nosso
objetivo € aperfeicoar o processo de inclusdo social e fazer intervencdes para
melhorar a qualidade de vida de criangas com Sindrome de Down e de suas
familias.

O (a) senhor (a) recebera todas as informacfes necessarias antes e durante
a pesquisa e garantimos que seu nome nao sera divulgado, sendo mantido o mais
rigoroso sigilo e nenhuma informacéo sera dada que permita identifica-lo (a).

O (a) Senhor (a) vai ser entrevistado ou vai responder a um questionario
com perguntas especificas sobre o assunto que sera estudado na pesquisa, iSSO
levara cerca de 30 minutos. Essa pesquisa tem risco e esses riscos consistem em
possivel desconforto ao responder a entrevista ou ao questionario. Mas se isso
ocorrer, o senhor (a) pode interromper e esclarecer suas duvidas, recusar a
responder e desistir de participar da pesquisa nesse ou em qualquer outro momento
sem qualquer prejuizo para o senhor (a).

O local escolhido para a realizagdo da pesquisa sera o
CrisDown/HRAN/SES/DF em data combinada previamente. Se vocé aceitar
participar, ndo tera beneficio agora, mas estara contribuindo para beneficiar outras
familias com pessoas com Sindrome de Down futuramente.

N&o havera gastos pessoais para o senhor (a) em qualquer fase do estudo.
Também ndo tera pagamento relacionado a sua participacdo, que sera voluntaria.
Se existir qualquer despesa relacionada diretamente a pesquisa, esses gastos serao
realizados pelo proprio pesquisador responsavel.

Caso haja algum prejuizo direto ou indireto devido a sua participacdo na
pesquisa, o0 (a) senhor (a) devera buscar ser indenizado (a), obedecendo-se as leis

do Brasil.
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Os resultados da pesquisa serdo divulgados no CrisDown /HRAN/SES/DF,
podendo ser publicados posteriormente em revista cientifica nacional e/ou
internacional ou eventos da area. Os dados e materiais utilizados na pesquisa
ficardo sob a guarda do pesquisador por cinco anos, apos isso, serdo destruidos.

Se o (a) Senhor (a) tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa, por favor,
telefone para Beatriz Yara Farias de Amorim Santos no CrisDown/HRAN/SES/DF
nos telefones (061) 2017-1900 Ramal 7058 ou no (061) 981342099 disponiveis
inclusive para ligag&o a cobrar ou no e-mail: byabsb@gmail.com.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é
composto por profissionais de diferentes areas cuja funcdo € defender os interesses
dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relagcéo a
assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidos pelo telefone (061) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00h as 12:00h e de 13:30h as
15:30h, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciéncias
da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Saude é coparticipante desta
pesquisa, este projeto também foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
SES/DF. As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do
participante de pesquisa também podem ser tiradas pelo telefone: (061) 3325-4940.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que
foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra

com o Senhor (a).

Nome e assinatura do Participante de Pesquisa

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de



mailto:byabsb@gmail.com
mailto:cepfs@unb.br
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APENDICE D — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ASSISTIDO DOS PAIS
PARTICIPANTES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ASSISTIDO - TCLE
PAIS PARTICIPANTES

Estamos convidando vocé a participar da pesquisa “Estigma em Pais de
Criangcas com Sindrome de Down: Analise na Perspectiva da Bioética” sob a
responsabilidade da pesquisadora Beatriz Yara Farias de Amorim Santos. O nosso
objetivo é melhorar o processo de inclusdo social e atuar para melhorar a qualidade
de vida de criangcas com Sindrome de Down e de suas familias.

Vocé recebera todas as informacdes necessarias antes e durante a pesquisa
e garantimos que seu nome ndo sera divulgado, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo e nenhuma informacao sera dada que permita identifica-lo (a).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, sera convidado (a) a responder
perguntas sobre Sindrome de Down, isso levara cerca de 30 minutos. Essa pesquisa
tem riscos e esses riscos consistem em possivel desconforto ao responder essas
perguntas da entrevista e do questionario sobre Sindrome de Down. Se isso ocorrer,
vocé pode interromper e esclarecer suas duvidas, vocé pode decidir ndo responder
a essas perguntas ou até desistir de participar da pesquisa nesse momento ou em
gualquer outro momento sem qualquer prejuizo para vocé ou seu familiar.

O local escolhido para a realizacdo da pesquisa sera o0
CrisDown/HRAN/SES/DF e pode ser durante a consulta ou data combinada
previamente. Se vocé aceitar participar, ndo tera beneficio agora, mas estara
contribuindo para beneficiar outras pessoas futuramente.

N&o havera gastos pessoais para vocé e seu acompanhante em qualquer
fase da pesquisa. Também néo tera pagamento relacionado a sua participacéo, que
sera voluntaria. Se existir qualquer despesa relacionada diretamente a pesquisa, tais
como: passagem para o local da pesquisa, alimentacdo no local da pesquisa, esses
gastos serédo realizados pelo préprio pesquisador responsavel.

Caso haja algum prejuizo direto ou indireto devido a sua participacdo na
pesquisa, vocé devera buscar ser indenizado (a), obedecendo-se as leis do Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no CrisDown/HRAN/SES/DF,

podendo ser publicados posteriormente em revista cientifica nacional e/ou
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internacional ou eventos da area. Os dados e materiais utilizados na pesquisa
ficardo sob a guarda do pesquisador por cinco anos, apos isso, serdo destruidos.

Se vocé tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor, telefone
para Beatriz Yara Farias de Amorim Santos no CrisDown/HRAN/SES/DF nos
telefones (061) 2017-1900 Ramal 7058 ou no (061) 981342099 disponiveis inclusive
para ligacéo a cobrar ou no e-mail: byabsb@gmail.com.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é
composto por profissionais de diferentes areas e sua funcdo € defender os
interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir
no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

As duvidas com relacédo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante
da pesquisa podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail
cepfs@unb.br ou cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00h as 12:00h
e de 13:30h as 15:30h, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na
Faculdade de Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade
de Brasilia, Asa Norte.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Saude é coparticipante desta
pesquisa, este projeto também foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
SES/DF. As duvidas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do
participante de pesquisa também podem ser tiradas pelo telefone: (61) 3325-4940.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que
foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra

com o Senhor (a).

Nome e assinatura do Participante de Pesquisa

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de
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