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Resumo

Introducao: A Trissomia 21 é um problema insuficientemente
valorizado na politica de Administracdo de Sadde. Vdrios programas
terapéutico/educacionais tém sido utilizados, nem sempre com resul-
tados conhecidos. Cré-se ser possivel a obten¢do de maior proveito
social sem aumento de custos se se conhecerem os resultados dos
servicos prestados a este grupo, tornando-se urgente a necessidade
de comparagio das diferentes formas de intervencao.

Objectivo Geral: Avaliar o grau de satisfagdo dos pais de
criancas com Trissomia 21 face aos cuidados prestados no Centro
de Desenvolvimento Infantil do Servigo de Pediatria do Hospital de
Santa Maria, Lisboa.

Material e Métodos: Efectuou-se um estudo de observagao.
Procedeu-se & aplicagdo de um questiondrio, composto por 44 itens,
através de entrevista individual estruturada, aos pais de 50 criangas
com Trissomia 21, com idades entre os 0 € 0s 6 anos. Procedeu-se
2 andlise univariada de todas as varidveis. Relativamente as varidveis
numéricas, apresentam-se os cdlculos de medidas de tendéncia cen-
tral e de dispersdo. Procedeu-se igualmente a andlise bivariada, uti-
lizando os testes de T de Student, de Wilcoxon e de Fisher para
verificagdo da independéncia entre as varidveis para o nivel de
significancia de 5%.

Resultados: A maioria das criangas (81%) nasceu de mies com
idade inferior a 35 anos. A maioria das familias seguidas no servigo
(91%) pertencem 2 classe alta/média. Quanto a acessibilidade, a
maioria das familias esperou menos de 6 meses para obter consulta.
O tempo de espera no dia da consulta, na maioria dos casos, foi
inferior a 15 minutos. Verificou-se, de uma forma geral, haver bons
niveis de percep¢do, expectativas e satisfacdo relativamente a todas
as varidveis em estudo, com excepgio da continuidade da consulta
médica. Quando a andlise bi-variada foi possivel, ndo se encontraram
diferengas estatisticamente significativas.
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Conclusoes: A elevada propor¢cio de mies de criancas com
trissomia 21 com idade inferior a 35 anos no momento do nasci-
mento parece demonstrar a dificuldade de prevengdo da ocorréncia
do fenémeno. A maioria das familias seguidas no servigo (91%)
pertencem a classe alta/média, o que poderd ter a ver com melhores
conhecimentos e com maior disponibilidade para acompanhar a cri-
anga. A acessibilidade e o tempo de espera no dia da consulta
parecem ser indicadores de uma boa organizag¢do/funcionamento do
Centro. Relativamente 2 insatisfacdo declarada com a continuidade
da consulta médica, e dada a escassez de recursos humanos, poderd
haver necessidades de reorientagdo da estratégia do Centro, por
forma a atender apenas criangas com idade inferior aos 3 anos e
incluir enfermeiros na equipa que procedam a avaliagdo prévia e
caracterizagdo da procura nio satisfeita.

Palavras-Chave: Trissomia 21; Avaliacdo; Qualidade.

Summary

Care of Down Syndrome Children:
The Parents' Point of View

Introduction: Trisomy 21 (Down Syndrome) is a problem
which is not sufficiently valued in health administration policies.
Several treatment and educational programs have been used, the
results of which are not always known. It is possible to obtain
better social benefits, without increasing costs, if we know the
results of the care provided to this group; therefore, it is urgent to
compare the different types of intervention.

General Objectives: To evaluate the level of satisfaction of
Down Syndrome children's parents concerning the care provided by
the Child Development Centre of the Paediatric Department of
Hospital de Santa Maria, Lisbon.

Material and Methods: An observation study was carried out.
A questionnaire, comprising 44 items, was used in the course of an
individual and structured interview to parents of 50 children with
Down Syndrome, aged from O to 6 years. Univariable analysis of
each variable was performed. Concerning numerical variables, mean
tendency and dispersion are presented. Bivariable analysis was also
done, using T Student, Wilcoxon and Fisher tests to verify indepen-
dence between variables for a significance of 5%.

Results: The majority of children (81%) were born to mothers
with ages below 35 years. Most families followed at our department
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(91%) are of a medium/high social class. As for access, most families
waited less than six months for the first consultation. On the day
of the first visit, waiting period was less than 15 minutes. In general,
levels of perception, expectations and satisfaction, concerning all
variables studied, were good, except for continuity of medical follow-
up. When bivariable analysis was possible, no statistically significant
differences were found.

Conclusions: The high proportion of Down Syndrome
children's mothers with ages under 35 at the time of delivery demons-
trates the difficulty in preventing this occurrence. The majority of
families followed at our department (91%) are of a medium/high
social class, and this may mean better knowledge and more time to
follow the child. Accessibility and waiting time on the day of the
first visit may be indicators of adequate organisation/functioning of
the centre. Concerning dissatisfaction with continuity of medical
follow-up, and because of lack of human resources, it may be
necessary to change the strategy of the centre, in order to exclusively
follow children below the age of three and to include nurses in the
staff in order to previously evaluate and characterise this lack of
satisfaction.

Key-Words: Trisomy 21; Assessment; Quality.

Introducao

A Trissomia 21 é uma doenca genética que tem sido
insuficientemente valorizada na politica de Administrago
de Saude. H4 razdes para crer que o seu impacto no
futuro nao ird diminuir .

Considera-se ser possivel a utilizacdo dos recursos
existentes, de forma a proporcionar maior satisfagdo a
crianca e a familia e conseguir a integracdo das pessoas
com deficiéncia ©.

Virios programas terapéuticos/educacionais tém sido
utilizados, sem que deles sempre se conhecam os resul-
tados. Cré-se ser possivel a obtencdo de maior proveito
social sem aumento de custos se se conhecerem os resul-
tados dos servigos prestados a este grupo, tornando-se
urgente a necessidade de comparagdo das diferentes for-
mas de intervencéo.

A avaliagdo poderd permitir a deteccdo de falhas, a
identifica¢do de oportunidades importantes para renta-
bilizar os recursos (pais incluidos), para minorar a insa-
tisfacdo e justificar a existéncia ou a expansdo dum
programa.

Na prestagdo de servigos a pessoas com deficiéncia
cognitiva ndo € facil conseguir padrdes nem definir o
resultado (outcome) esperado; menos ainda, atribuir ao
servico, e apenas ao servigo, esse resultado. Muitos fac-
tores podem contribuir para o resultado. Provavelmente,
muitos destes factores nio sdo conhecidos e, mesmo dos
identificados, nfio se sabe qual a quota parte de cada um
deles. Sdo muitos os profissionais e os ndo profissionais
envolvidos no processo, representando as familias o melhor
recurso ©.

Ha, no entanto, trés ideias chave que sdo consensuais:
a interveng@o deve ser o mais precoce possivel, dirigir-se
a crianca e a familia e haver amplo suporte social.

E nesta perspectiva que se efectuou o presente estudo
sobre as percepgdes, expectativas e satisfacdo dos pais
face aos servigcos prestados no Centro de Desenvolvimen-
to Infantil do Hospital de Santa Maria.

Pretende-se, igualmente, conhecer a precocidade da
comunica¢do do diagndstico aos pais e a precocidade e
frequéncia do acompanhamento da crianca e da familia.

Entende-se ser a forma mais simples, realistica e exe-
quivel de iniciar o processo avaliativo.

Deseja-se que a sua aplicacdo regular e a respectiva
divulgagio dos resultados possa contribuir para o desen-
volvimento de relacdes mais equilibradas entre as organi-
zagdes e 0s seus utilizadores, possibilitar a tomada de
decisdo participada e fundamentada e permitir a utilizagdo
dos escassos recursos, com beneficio maior para as fami-
lias e criangas com deficiéncia cognitiva.

Sendo o processo de avaliagdo de cuidados prestados
corrente nalguns paises &7 ¥, trata-se provavelmente do
primeiro estudo efectuado em Portugal.

Cré-se que, num futuro préximo, todos 0s servigos
deverdo adoptar processos idénticos, logo que for exigida
a certifica¢do e que disponham de cartas de qualidade ©'¥.

Objectivo Geral

Avaliar o grau de satisfagdo dos pais de criangas com
Trissomia 21 face aos cuidados prestados no Centro de
Desenvolvimento Infantil do Servigo de Pediatria do Hos-
pital de Santa Maria.

Objectivos Especificos
Caracterizar:
e a idade da crianca quando da aplicacao do ques-
tiondrio, sexo da criancga, a idade da mae quando
do nascimento da crianga com trissomia 21 e a
classe social da familia
e a precocidade do diagndstico
e a consulta de desenvolvimento relativamente a
acessibilidade, precocidade da 1.* consulta e tempo
de espera no dia da consulta
e 0 grau de satisfacdo relativamente ao ambiente
[isico
e as percepgoes, expectativas e o grau de satisfacdo
relativamente
—> ao atendimento médico, no que concerne a
percep¢do da utilidade da consulta, da compe-
téncia técnica do médico, da clareza da informa-
cdo dada, da humanizagéo da consulta e da con-
tinuidade do acompanhamento

— ao acompanhamento educativo, no que con-
cerne a percepcdo da utilidade do acompanha-
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mento, da competéncia técnica do profissional
de educagdo, a clareza da informacdo dada pelo
profissional de educac@o, a humanizacido do
acompanhamento educativo e a continuidade do
acompanhamento educativo

o a satisfacdo global

Material e Métodos

Variaveis em Estudo

Varidvel dependente:

e satisfacdo global, satisfacdo com a utilidade perce-
bida, a competéncia técnica percebida, a clareza da
informac@o percebida, a humanizagdo percebida e a
continuidade de cuidados.

Varidveis independentes

caracteristicas socio-demograficas

ambiente fisico circundante

acessibilidade

tempo de espera no dia da consulta

expectativas quanto a utilidade percebida
expectativas quanto a competéncia técnica percebida
expectativas quanto a clareza da informagao percebida
expectativas quanto a humanizagio percebida

N

expectativas quanto a continuidade de cuidados

Descricao do Estudo

Trata-se de um estudo de observagdo. Procedeu-se a
aplicacdo dum questiondrio através de entrevista individual
estruturada.

Populacao em Estudo e Amostra

Pais de criangas com Trissomia 21, com idade entre
os 0 e os 6 anos, inscritas na consulta acima citada. Entre
as cerca de 200 criangas inscritas com a patologia em
estudo (ano de 1995), retirou-se uma amostra aleatoria
de 50 criancas, usando uma tabela de niimeros aleatorios.
A amostra foi intencional. Aos pais destas criancas, apli-
cou-se o questiondrio quando da deslocacdo aquela
consulta.

A amostra de 50 previu que se pudessem encontrar
recusas. Ndo se considerou a possibilidade de trabalhar
os dados com um ndmero inferior a trinta questiona-
rios, o que correspondia a uma taxa minima de 60% da
amostra.

Incluiram-se apenas criancas com idade compreen-
dida entre os O e os 6 anos de idade, com Trissomia 21
confirmada por exame citogenético, de ambos os sexos e
cuja colaboracdo dos pais foi obtida.

Definicao das Variaveis

Idade da crianca — conforme registada na Cédula
Pessoal, em meses.

Sexo da crianga — conforme referido pelos pais quan-
do da entrevista.

Precocidade do diagndstico — idade em dias quando
da informacdo aos pais sobre o diagnéstico.

Acessibilidade a primeira consulta — demora, em
meses, entre a data da marcacio e a da primeira consulta
referida pelos pais.

Precocidade da primeira consulta de Desenvolvi-
mento — idade, em meses, quando da primeira consulta.

Tempo de espera no dia da consulta — demora em
minutos entre a hora marcada e a do inicio da consulta do
dia de aplicacdo do questiondrio.

Satisfacdo face ao ambiente fisico circundante — satis-
facdo face ao conforto da sala de espera, face a existéncia
de indicagdes claras sobre a localizagdo da consulta e face
a distancia entre a paragem do autocarro ou o parquea-
mento € o local da consulta.

Percepcées, Expectativas e Satisfagdo face aos Ser-
vicos Prestados pelos Profissionais de Saiide/Educagdo

Utilidade — beneficios para a crianca pelo facto de ser
acompanhada por determinado profissional.

Competéncia técnica — capacidades técnicas e conhe-
cimentos cientificos do profissional.

Clareza da informacdo — relativamente a determinados
esclarecimentos dados pelo profissional.

Humaniza¢do — resposta dada pelo profissional
as necessidades do utente e compreensdo pelos seus
problemas.

Continuidade — nimero de consultas médicas/ano e
nimero de entrevistas com o profissional de educacio/
/més e expectativas e satisfacdo face a frequéncia do
acompanhamento.

Satisfacdo global — satisfacdo global com o servico,
vontade de regressar ao servico e de o recomendar a
outras pessoas em situacdes semelhantes.

Caracteristicas Sécio-Demograficas

Idade — da ma3e em anos quando do nascimento do
filho com T21.

Estado civil — de facto, actual da mae.

Escolaridade — da mie; grau de ensino completado.

Classe social — segundo a ocupagdo profissional do
pai, ou, no caso de familias monoparenterais, da mae.

Instrumento de Recolha de Dados

Elaborou-se um questiondrio composto por 44 itens a
fim de recolher informacfio sobre os servigos prestados
na Centro de Desenvolvimento Infantil do Hospital de
Santa Maria.
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As questdes sdo fechadas; procurou-se que fossem
expressas em termos neutros e que tivessem uma escolha
simples.

Processo de Recolha da Informacao

A informagfo foi recolhida por aplicagdo do questio-
ndrio em entrevista estruturada. Procedeu-se ao pré teste
do instrumento durante uma semana.

As entrevistas foram efectuadas por entrevistador
externo ao servi¢o. Realizaram-se apds o atendimento
motivador da deslocagdo ao hospital, assegurando-se a
privacidade.

Plano de Analise e de Apresentacao de Resultados

Os dados, depois de codificados, foram trabalhados
em computador. Utilizaram-se os programas Microsoft
Office e Epinfo.

Procedeu-se a andlise univariada de todas as varidveis.

Relativamente as varidveis numéricas, apresentam-se
os célculos de medidas de tendéncia central e de dispersao.

Procedeu-se, igualmente, a andlise bivariada utilizando
os testes de T de Student, de Wilcoxon e de Fisher para
verificacdo da independéncia entre as varidveis para o nivel
de significancia de 5%.

Resultados
1. ANALISE UNIVARIADA

1.1. CARACTERISTICAS SOCIO DEMOGRA-
FICAS

Idade da crianca quando da aplicacd@o do questio-
ndrio

Verificou-se que 35% das criangas tinham 11 ou menos
meses, 20% entre 12 e 23 meses, 15% entre 24 e 35
meses, 6% entre 36 e 47 meses, igualmente 6% entre 48
e 59 meses, 9% entre 60 e 72 meses e as restantes 9%
tinham idade igual ou superior a 72 meses. O valor médio
observado foi de 28.9 meses, com um desvio padrio de
25.4, uma mediana de 19.5, um valor minimo de 1 més
e um mdximo de 102 meses. O 1.2 quartil no 10 e o 3.°
no 42.

Sexo da crianca
A distribui¢do das criancas por sexo foi de 52% sexo
masculino, sendo os restantes 48% do sexo feminino.

Idade da mde quando do nascimento da crianca
com Trissomia 21

Das maes inquiridas, 7% pertenciam ao grupo etério
dos 20 aos 24 anos, 39% ao dos 25 aos 29 anos, 35%

a0 dos 30 aos 34 anos, 15% ao dos 35 aos 39 anos ¢ 4%
(2 casos) ao dos 40 aos 44 anos a altura do nascimento
da crianca com Trissomia 21.

O valor médio foi de 30.8 anos, o desvio padrdo de
4.8, uma mediana de 30.5, um valor minimo de 20 e um
maximo de 42. O 1.2 quartil no 28 e o 3. no 39.

Classe social

Na amostra, 49% das familias pertenciam a classe de
servicos, 42% a classe intermédia e apenas 9% a classe
trabalhadora da Escala colapsada de Goldthorp.

1.2. PRECOCIDADE DO DIAGNOSTICO

Quanto a tomada de conhecimento do diagnoéstico,
67% dos pais referiram ter ocorrido no 1.2 dia de vida da
crianca, 24% entre o 1.2 dia e o 1.2 més, tendo os restan-
tes 9% dos casos tomado conhecimento mais tarde: 2 ao
longo do 3.2 més de vida, 1 ao longo do 4. e um outro
ao longo do 5.2 més.

Verificou-se um valor médio de 12.1, um desvio
padrdo de 31.2, uma mediana de 1, um valor minimo
de 0 e um maximo de 135 dias. O 1.° quartil no 1 e 0 3.°
no 2.

1.3. A CONSULTA DE DESENVOLVIMENTO

Acessibilidade

Relativamente a acessibilidade, 78% dos pais referi-
ram ter esperado entre 0 a 6 meses desde a marcagdo da
consulta até ao atendimento, 13% entre 7 e 11 meses, 7%
entre 12 e 23 meses. Houve apenas 2% (um caso) com
espera superior a 24 meses.

Verificou-se um valor médio de 3.9 meses, um desvio
padrdo de 6.4, uma mediana de 1, um valor minimo de 0
e um mdximo de 30.0. O 1.2 quartil no 0 e o 3.° no 6.

Precocidade da 1.° Consulta

60% das criancas observadas pela 1.* vez na consulta
tinham entre os 0 e os 6 meses de idade, 17% entre os
6 e os 11 meses, outras 17% entre os 12 e os 17 meses
e apenas 6% (3 casos) com idade igual ou superior a
24 meses.

A média foi de 8.6, o desvio padrio de 11.2, uma
mediana de 4, um valor minimo de 0.2 ¢ um méaximo de
60.0. O 1.° quartil no 2 e 0 3.2 no 12.

Tempo de espera no dia da consulta

Referiram ter esperado entre 0 e 14 minutos 57% dos
pais, entre 15 e 30 minutos 17%, entre 30 e 45 minutos
15%, entre 45 ¢ 60 minutos 2% e esperaram mais do que
este tempo 9% (4 casos).

O valor médio foi de 17.2 minutos, o desvio padrio
de 25.5, a mediana de 10, um valor minimo de 0 e um
maximo de 120 minutos. O 1.2 quartil 0 e o 3.2 30.
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1.4. GRAU DE SATISFACAO COM O AMBIENTE
FISICO

Consideraram-se muito satisfeitos com o ambiente
fisico 37%, satisfeitos 59% e pouco ou nada satisfeitos

49 (2 casos).

1.5. PERCEPCOES, EXPECTATIVAS E GRAU DE
SATISFACAO
Com a utilidade do atendimento médico
Percepgoes
A consulta foi considerada util por 47% dos inquiridos e
muito ttil pelos restantes 53%.
Expectativas
23% esperavam obter muitos beneficios, 75% alguns e
2% (1 caso) poucos ou nenhuns.
Satisfacdo
Consideraram-se muito satisfeitos com a utilidade da con-
sulta 45% dos pais, 53% satisfeitos e 2% (1 caso) pouco
ou nada satisfeitos.
Com a competéncia técnica do médico
Percepcoes
26% consideraram o médico competente e 74% muito
competente.
Expectativas
90% esperavam que o médico fosse igualmente compe-
tente e 10% esperavam que fosse mais.
Satisfacdo
70% dos pais referiram estar muito satisfeitos, tendo os
restantes 30% referido estar bastante satisfeitos.
Com a clareza da informacdo dada pelo médico
Percepgoes
26% consideraram a informacdo clara e 74% muito clara.
Expectativas
67% consideraram que esperavam que a informacdo
obtida fosse igualmente clara e 33% esperavam que fosse
mais clara.
Satisfacdo
38% dos pais consideraram-se muito satisfeitos; os
restantes 62% consideraram-se satisfeitos.
Com a humanizac¢@o da consulta médica
Percepcoes
67% consideraram-na humanizada e 33% muito huma-
nizada.
Expectativas
66% esperavam que a consulta fosse igualmente
humanizada e 34% esperavam-na mais humanizada.
Satisfacdo
45% dos inquiridos referiram estar muito satisfeitos,
tendo os restantes 55% referido estar bastante satisfeitos.
Com a continuidade do acompanhamento médico
Percepcoes
15% referiram ndo ter tido nenhuma consulta no dltimo
ano, 47% uma, 29% duas e 9% trés no mesmo periodo.

Expectativas

28% referiram esperar ser observados com igual frequén-
cia, 72% com maior.

Satisfacdo

14% referiram estar muito satisfeitos, 62% bastante
satisfeitos ¢ 24% (9 casos) pouco ou nada satisfeitos.
Com a utilidade do acompanhamento educativo
Percepcoes

60% consideraram-no muito util, 33% titil e 7% (2 casos)
pouco ou nada util.

Expectativas

13% esperavam obter muitos beneficios e 87% alguns
beneficios

Satisfacdo

41% consideraram-se muito satisfeitos, 52% satisfeitos e
7% (2 casos) pouco ou nada satisfeitos.

Com a competéncia técnica do profissional de educacdo
Percepcgoes

60% consideraram o Profissional de educa¢do muito com-
petente, 37% competente ¢ 3% (1 caso) pouco ou nada
competente.

Expectativas

89% esperavam que fosse igualmente competente e 11%
que fosse mais competente.

Satisfacdo

53% referiram estar muito satisfeitos, 44% bastante satis-
feitos e 3% (1 caso) pouco ou nada satisfeitos.

Com a clareza da informacdo dada pelo profissional
de educacdo

Percepcoes

70% consideraram a informacao muito clara, 27% clara e
3% (1 caso) pouco ou nada clara.

Expectativas

7% (2 casos) esperavam que a informagdo fosse mais
clara, 93% que fosse igualmente clara.

Satisfacdo

40% consideraram-se muito satisfeitos, 57% bastante satis-
feitos e 3% (1 caso) pouco ou nada satisfeitos.

Com a humanizacdo dos cuidados educativos
Percepcoes

20% consideraram-no muito humanizado, 77% bastante e
3% (1 caso) pouco ou nada humanizado.

Expectativas

31% esperavam que fosse mais humanizado, 69% que
fosse igualmente humanizado.

Satisfacao

40% referiram estar muito satisfeitos, 57% bastante satis-
feitos € 3% (1 caso) pouco ou nada satisfeitos.

Com a continuidade do acompanhamento educativo
Percepcoes

No ultimo més, 23% referiram ter tido 4 entrevistas,
20% 2 entrevistas, 50% 1 entrevista e 7% (e casos)
nenhuma.
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Expectativas

14% referiram esperar maior frequéncia de acompanha-
mento ¢ 86% igual frequéncia.

Satisfacdo

31% revelaram-se muito satisfeitos, 62% satisfeitos e 7%
(2 casos) pouco ou nada satisfeitos.

1.6. SATISFACAO GLOBAL

90% revelaram-se muito satisfeitos, 10% satisteitos.
2. ANALISE BIVARIADA

2.1. PARA CORRELACAO DE VARIAVEIS

VARIAVEL INDEPENDENTE VARIAVEL DEPENDENTE P
Expectativas quanto a utilidade da Satisfagdo quanto a utilidade da
consulta médica consulta médica 0,98 *
Expectativas quanto a competéncia Satisfagdo quanto a competéncia
técnica do médico técnica do médico -
Expectativas quanto a clareza da Satisfagdo quanto a clareza da
informagdo dada pelo médico informagdo dada pelo médico i
Expectativas quanto & humanizagio Satisfacdo quanto a humanizacgdo
da consulta médica da consulta médica HE
Expectativas quanto a continuidade Satisfagdo quanto a continuidade
do acompanhamento médico do acompanhamento médico &
Expectativas quanto a utilidade do Satisfagdo quanto a utilidade do
acompanhamento educativo acompanhamento educativo EE
Expectativas quanto a competéncia Satisfacdo quanto a competéncia
técnica do profissional de educagio técnica do profissional de educagio ik
Expectativas quanto 2 clareza da Satisfacdo quanto & humanizacdo
informagdo dada pelo profissional acompanhamento educativo s
de educacio
Expectativas quanto a continuidade Satisfacdo quanto a continuidade do
do acompanhamento educativo acompanhamento educativo ik
Classe social Satisfagdo global 0,63 *
Idade da mae Satisfac@o global 0,75 *
Acessibilidade Satisfagdo global 0,09 *
Tempo de espera no dia da consulta Satisfagdo global 0,07 *
Satisfagdo com o ambiente fisico Satisfacdo global 0,52 %
Utilidade percebida da consulta médica | Satisfagdo global 0,10 *
Utilidade percebida do acomp. educativo| Satisfacdo global 0,81 *
Competéncia técnica percebida do médico | Satisfacdo global o
Competéncia técnica percebida do Satisfagdo global 0,90 *
profissional de educacdo
Clareza percebida da informacéo Satisfacdo global Hk
dada pelo médico
Clareza percebida da informacdo Satisfac@o global 0,21 *
dada pelo profissional de educacdo
Humaniza¢do da consulta médica Satisfacdo global *E
Humaniza¢do do acompanhamento Satisfagdo global 0,28 *
educativo
Continuidade da consulta médica Satisfagdo global 0,51 *
Continuidade do acomp. educativo Satisfacdo global 0,66 *

* Teste de Fisher; ** Impossibilidade de aplicagiio de testes;

*#** Teste de T de Student; **** Teste de Wilcoxon
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2.2. ACHADOS ADICIONAIS

VALORES MEDIOS POR CLASSE SOCIAL

Acessibilidade

Demora média, em meses, entre a marcagdo da 1.*
consulta e a realizacdo da mesma — na classe social mais
elevada 3.0 (n=28) e na mais baixa 5.4 (n=11), tendo a
média geral sido de 3.9.

Tempo de espera

No dia da consulta, em minutos — na classe social
mais elevada 12.7 (n=28) e na mais baixa 25.9 (n=11),
tendo a média geral sido de 17.2.

Continuidade dos cuidados médicos

Numero médio de consultas por ano — na classe social
mais elevada 1.34 (n=23) e na mais baixa 1.5 (n=11),
tendo a média geral sido de 1.39.

Continuidade dos cuidados educativos

Nimero médio de entrevistas por més — na classe
social mais elevada 1.89 (n=23) e na mais baixa 1.71
(n=11), tendo a média geral sido de 1.39.

VALORES MEDIOS POR GRAU DE SATISFACAO

Nimero médio de consultas por ano nos satisfeitos
1.63 (n=4) e nos muito satisfeitos 1.36 (n=30).

Nimero médio de entrevistas por més nos satisfeitos
2.17 (n=3) e nos muito satisfeitos 1.83 (n=27).

Discussao e Conclusoes

A maioria das criangas (81%) nasceu de mdes com
idade inferior a 35 anos, o que parece demonstrar a difi-
culdades de prevencdo de ocorréncia do fendmeno.

A maioria das familias seguidas no servi¢co (91%)
pertencem 2 classe alta/média, o que, em parte, terd a ver
com melhores conhecimentos e com maior disponibili-
dade para acompanhar a crianga.

Nio sendo o diagnéstico de Trissomia 21 dificil sob
o ponto de vista técnico, causa alguma estranheza o facto
de ainda haver 9% de familias que tomaram conhecimen-
to depois do 1.2 més de vida, apontando o fenémeno para
a necessidade de melhor investigagdo da sua causalidade.

Quanto a acessibilidade, a maioria das familias espe-
rou menos de 6 meses para obter consulta, o que, dada
a escassez de recursos disponiveis e o cardcter ndo urgen-
te da mesma, parece razodvel. Verificou-se que as crian-
cas com Trissomia 21 em estudo foram observadas pela
primeira vez antes dos 6 meses, um bom indicador de
qualidade. O tempo de espera no dia da consulta, na maioria
dos casos inferior a 15 minutos, indica um bom planea-
mento das actividades no servigo.

Verificou-se, de uma forma geral, haver bons niveis e
percepgdo, expectativas e satisfacfio relativamente a todas
as varidveis em estudo.

A verificagdo de insatisfacao declarada apenas rela-
tivamente ao ambiente fisico (2/46), a utilidade percebida
da consulta médica (1/45), a continuidade da consulta
médica (9/37), a utilidade percebida do acompanhamento
educativo (2/29), a competéncia técnica percebida do
profissional de educacdo (1/30), a clareza da informagao
dada pelo profissional de educagd@o (1/30), a humanizagdo
do profissional de educacdo (1/30) e a continuidade do
acompanhamento educativo (2/29), dificultou ou impos-
sibilitou, nalguns casos, a andlise bivariada. Nio se encon-
traram diferencgas estatisticamente significativas nos casos
em que a andlise foi possivel. E de notar que a satisfacdo
global foi subdividida em muito satisfeitos e satisfeitos
quando varidvel independente, pois ndo ocorreu nenhum
caso de insatisfacdo nesta varidvel. Optou-se, mesmo
assim, pela publicitacdo dos achados adicionais por pare-
cerem, apesar de tudo, importantes (ja foram equacionados
no Servico).

O instrumento de recolha de dados deverd ser
melhorado por forma a contemplar o atendimento admi-
nistrativo.

Dada a escassez de recursos humanos, sobretudo
médicos, poderd haver necessidade de reorientagdo da
estratégia do servico, por forma a atender apenas criangas
com idade inferior aos 3 anos e incluir enfermeiros na
equipa que procedam 2 triagem e a caracterizagcdo da
procura ndo satisfeita, e se diminua, assim, a insatisfacdo
com a continuidade de cuidados.
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