-

o UNIVERSIDADE REGIONAL DO CARIRI e
CURSO DE MESTRADO PROFISSIONAL >
EM SAUDE DA FAMILIA

renasf

Andreia Chaves Farias

ITINERARIO TERAPEUTICO DE FAMILIAS DE CRIANGCAS COM DEFICIENCIA

Crato
2019



Andreia Chaves Farias

ITINERARIO TERAPEUTICO DE FAMILIAS DE CRIANGAS COM DEFICIENCIA

Trabalho de conclusdo de mestrado apresentado a banca de
defesa do Mestrado Profissional em Saude da Familia, da Rede
Nordeste de Formacdo em Saude da Familia, Universidade
Regional do Cariri.

Orientadora: Prof.2 Dr. @ Evanira Rodrigues Maia

Co-orientadora: Prof.2 Dr. @ Maria Rosilene Candido Moreira

Area de Concentragdo: Saude da Familia

Linha de pesquisa: Atencéo e Gestdo do Cuidado em saude

Crato
2019



F224i

Farias, Andreia Chaves.

Itinerario Terapéutico de Familias de Criangas com Deficiéncias
./ Andréia Chaves Farias — Crato-Ce, 2020,

102 f.: il.;30cm.

Trabalho de Conclusao de Curso (TCC) Universidade Regional
do Cariri- URCA / Mestrado Profissional em Saude da Familia -
MPSF

Orientadora: Prof2.Dra. Evanira Rodriges Maia

Co-orientadora: Prof.Dra. Maria Rosilene Candido Moreira

1. Familia 2.Crianga com Deficiéncia 3.Intinerario Terapéutico |.
Titulo

CDD: 360




Andreia Chaves Farias

ITINERARIO TERAPEUTICO DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM
DEFICIENCIA

Trabalho de concluséo de mestrado apresentado & banca de defesa do Mestrado Profissional
em Salde da Familia, da Rede Nordeste de Formagéo em Saude da Familia, Universidade
Regional do Cariri.

BANCA EXAMINADORA

@éuaww; aﬂw Ao
Prof. Dra. Evanir&/Rodrigues Maia
Orientadora

HRMorwna,

Prof.2 Dr. ®Maria Rosilene Candido Moreira
Co-Orientadora

i M [ina ./;1 W s:)tvc’b
. Prof. 2 Dr. @ Milena Silva Costa
Membro 1

DUrg, A Q0 e —
Prof Dr. Joseph Dimas de Oliveira
Membro 2

Coeian Yo S s

Prof. D\‘Antonlgﬁg.cm’ﬁe Alves Pinto

Suplente

Aprovado em&2.de novewmsecde 2019

Crato



AGRADECIMENTOS

A Deus, pela vida, pela fé, pela forca e béngaos, que me fazem seguir firme e
confiante.

Aos meus pais e irmaos pela motivacdo e apoio incondicional em todos os
momentos. Em especial nos cuidados a Marina, fundamentais para o desenvolvimento
deste trabalho e conclusdo do curso.

Ao meu esposo, Julio, pelo apoio no desenvolvimento do estudo, pelo apoio afetivo
e pela compreensio quanto a minha auséncia durante o mestrado.

A minha filha Marina, que mesmo sem compreender, me fortalece diariamente com
seu carinho, amor, sorrisos e “gracinhas”.

Aos meus sobrinhos Lucas e Laura, que aceitaram abrir mao da minha presenca
constante, mas que ja esperam ansiosamente pelo meu retorno as suas rotinas.

A professora Evanira Maia, minha orientadora, pelos ensinamentos, orientacdes e
motivagdes na construg¢ao do estudo e pela compreensao nos momentos de auséncia
em que precisei me dedicar a Marina.

A professora Maria Rosilene, minha Co-orientadora, pela acolhida e pela relevante
contribuigdo no uso dos softwares, organizagéo e analise dos dados.

Aos professores membros da banca examinadora, pelo carinho, parceria e
disponibilidade em contribuir para a finalizagao deste estudo.

Aos colegas do mestrado, com quem pude partilhar bons momentos nestes dois
anos de curso, pela parceria e pela amizade.

Aos funcionarios do Mestrado Profissional em Saude da Familia, pela atencao,
disponibilidade e carinho nestes dois anos.

As familias das criangas com deficiéncia pela disponibilidade e satisfacdo com que
participaram do estudo.

Ao NEP e a APAE, pela disponibilizagao e acolhimento com que me receberam nos
campos de pesquisa.

Ao municipio de Juazeiro do Norte, pelo entendimento acerca da relevancia do
Programa de Mestrado Profissional em Saude da Familia para a qualificacédo do

profissional em exercicio na ESF, permitindo que ingressasse no Programa.



RESUMO

Introdugdo — O itinerario terapéutico percorrido pelas familias de criangas com
deficiéncia podera impactar o cuidado integral a mesma. Objetivos — analisar os
itinerarios terapéuticos das familias de criangas com deficiéncia e especificamente,
realizar a caracterizagao socio demografica dos participantes e respectivas criangas;
descrever o itinerario terapéutico das familias de criancas com deficiéncia e analisar
0 acesso das familias aos subsistemas profissional, folk e popular. Método —
Pesquisa de abordagem mista, desenvolvida entre os meses de maio e novembro de
2019, em servigos especializados de reabilitagdo, com amostragem em sequéncia, da
qual participaram 41 familiares de criancas com deficiéncia, residentes no espaco da
212 Regiao de Saude do Ceara. Dados coletados por meio de entrevista estruturada
e semiestruturada, esta, fundamentada no método da histéria oral, por meio da técnica
de trajetdria de vida. Utilizou-se de softwares quantitativos e qualitativos e analise
fundamentada na teoria do Sistema de Cuidados de Saude. Por meio do SPSS
procedeu-se a analise descritiva e de associacdo das caracteristicas soécio
demograficas dos familiares e criangas. As ferramentas do software IRAMUTEQ
permitiram realizar analises lexicais multivariadas por meio das técnicas de
Classificacdo Hierarquica Descendente e Arvore de similitude. Aprovada pelo Comité
de Etica de Pesquisa da Universidade Regional do Cariri, sob o Parecer N° 3.325.364.
Resultados - Quanto ao perfil sociodemografico, os familiares sao,
predominantemente, mées, do lar, com renda familiar de um salario minimo. A maior
prevaléncia é de criancas do sexo masculino, na faixa-etaria de 1 a 4 anos, com
deficiéncia fisica. Apresentaram-se associadas a deficiéncia, as doengas do sistema
nervoso em associagdo com as malformagdes congénitas, deformagdes e anomalias
cromossOmicas. Foi verificada associagao significante da deficiéncia com a insergéo
escolar e os servigos estudados. Da analise do corpus textual, por meio da
Classificagdo Hierarquica Descendente emergiram cinco classes: Fluxos pelos
servigos de atengao; Acesso a arena profissional; Resiliéncia e gratidao; Dificuldades
no itinerario do cuidado; e Busca e impacto do diagnostico. Nestas, foi evidenciado
que, apds a elaboragao do luto, os familiares, com apoio da familia e amigos,
caminham em busca de cuidados no subsistema profissional. Neste, dificuldades sao
vivenciadas e configuram o dificil acesso aos servigos da arena profissional, com porta

de entrada ao Sistema Unico de Saude pelo servico especializado, a auséncia de fluxo



assistencial seguro e uma linha de cuidado especifica. A arvore de similitude
apresenta quatro comunidades que demonstram os fluxos estabelecidos pelos
familiares e respectivas criancas, os profissionais e as terapéuticas envolvidas no
cuidado, além dos componentes da rede de atencdo. Conclusao — Demonstrou-se
que o itinerario se iniciou pelo subsistema popular e se consolidou no subsistema
profissional, no qual foi caracterizado por peregrinagédo pelos servigos e instituicdes

de saude. Nao houve acesso ao subsistema folk.

Palavras-chave: familia; criangas com deficiéncia; cuidado da crianca; itinerario
terapéutico.



ABSTRACT

INTRODUCTION - The therapeutic itinerary taken by the families of children with
disabilities may impact their comprehensive care. OBJECTIVES - to analyze the
therapeutic itineraries of the families of children with disabilities and specifically, to
carry out the socio-demographic characterization of the participants and their children;
describe the therapeutic itinerary of families of children with disabilities and analyze
the families' access to the professional, folk and popular subsystems. METHOD -
Research with a mixed approach, developed between the months of May and
November 2019, in specialized rehabilitation services, with sampling in sequence, in
which 41 family members of children with disabilities, living in the space of the 21st
Health Region of Ceara, participated. Data collected through structured and semi-
structured interviews, based on the oral history method, using the life trajectory
technique. Quantitative and qualitative software and analysis based on the theory of
the Health Care System were used. Through the SPSS, a descriptive and association
analysis of the socio-demographic characteristics of family members and children was
carried out. The IRAMUTEQ software tools allowed multivariate lexical analyzes to be
performed using the Descending Hierarchical Classification and Similarity Tree
techniques. Approved by the Research Ethics Committee of Universidade Regional do
Cariri, under Opinion No. 3,325,364. RESULTS - Regarding the sociodemographic
profile, the family members are predominantly mothers of the household, with a family
income of one minimum wage. The highest prevalence is of male children, aged 1 to
4 years, with physical disabilities. Diseases of the nervous system were associated
with disability, in association with congenital malformations, deformations and
chromosomal abnormalities. There was a significant association between disability and
school inclusion and the services studied. From the analysis of the textual corpus,
through the Descending Hierarchical Classification, five classes emerged: Flows
through care services; Access to the professional arena; Resilience and gratitude;
Difficulties in the care itinerary; and Search and impact of the diagnosis. In these, it
was evidenced that, after the elaboration of the mourning, the family members, with
the support of the family and friends, walk in search of care in the professional
subsystem. In this, difficulties are experienced and configure the difficult access to the
services of the professional arena, with a gateway to the Unified Health System by the

specialized service, the absence of a safe assistance flow and a specific care line. The



similarity tree has four communities that demonstrate the flows established by family
members and their children, the professionals and therapies involved in care, in
addition to the components of the care network. CONCLUSION - It was demonstrated
that the itinerary started with the popular subsystem and was consolidated in the
professional subsystem, in which it was characterized by pilgrimage by health services

and institutions. There was no access to the folk subsystem.

Keywords: family; disabled children; child care; therapeutic itinerary.
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1. INTRODUGAO

A deficiéncia apresenta alta prevaléncia. Em contexto mundial, a
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) destaca que um bilhdo de pessoas vive com
algum tipo de deficiéncia, destas 150 milhdes tem menos de 18 anos (MISSEL,;
COSTA; SANFELICE, 2017; ONU, 2011).

No Censo do Brasil de 2010, quando questionada sobre viver com pelo
menos uma das deficiéncias investigadas, em qualquer grau de severidade, 23,9% da
populagao brasileira referiu ser pessoa com deficiéncia visual, auditiva, motora ou
intelectual. A deficiéncia perpassa todos os grupos etarios, sendo mais expressiva na
populagao de 65 anos ou mais. Porém, observa-se forte aumento na faixa etaria de O-
14 anos, um percentual de 4,3% no ano de 2000 passa para 7,53% em 2010. Com a
seguinte distribuigdo: deficiéncia visual 5,3%, deficiéncia auditiva 1,3%, motora 1% e
intelectual 0,9%, o somatdrio contém criancas com deficiéncia multipla que foram
contabilizadas em mais de um tipo de deficiéncia (IBGE, 2010).

No Ceara, a prevaléncia é de 27,69% da populacdo geral, ou seja,
2.340.150 pessoas com deficiéncia, superior ao percentual do Nordeste no qual 26,3%
da populagao declarou algum grau de deficiéncia. Na Regido de Saude de Juazeiro
do Norte a proporgao € de 28,9% (IBGE, 2010).

Os indicadores socios demograficos para a saude revelados, associados a
compreensao da infancia enquanto grupo de necessidades e desmembramentos,
justificam a andlise das praticas de saude e inclusdo social (MISSEL; COSTA,;
SANFELICE, 2017) na perspectiva da efetivacdo dos direitos e da atencédo as
especificidades da Crianga com Deficiéncia (CcD) e sua contribuicdo na melhoria das
condi¢des de saude (ROSARIO et al., 2013).

O Resumo Executivo Sobre a Situacdo Mundial da Infancia do Fundo das
Nacdes Unidas para a Infancia (UNICEF) aponta dificuldade em estimar, de modo
confiavel, a prevaléncia da deficiéncia, pois sdo muitas as variacbes do quantitativo
a depender do conceito de deficiéncia utilizado, tipo de estudo e modo de analise das
informacdes (UNICEF, 2013), o que contribui com a invisibilidade destas criancas no
que diz respeito as suas necessidades de saude, comprometendo a efetividade do
cuidado ofertado, pois atencdo adequada depende dentre outros aspectos, do

conhecimento da situagado de saude-doenga (NOGUEIRA et al., 2016).
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A conceituacao da deficiéncia ainda se constitui um desafio, dada a sua
complexidade e multidimensionalidade das variadas formas, tipos e classificacoes
envolvidas no agravo. Assim, a discussao e padronizagao de um conceito perpassa
por momentos historicos e variaveis distintas (NOGUEIRA et al., 2016).

Nessa perspectiva, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) considera a deficiéncia como disturbios nas funcdes
fisioldgicas, incluindo as mentais, ou estruturas do corpo, desvio expressivo ou perda,
€ nao necessariamente traduz-se em incapacidade, sendo definida a partir da
interagcdo entre o individuo e seu contexto pessoal e ambiental (OMS, 2004).

No Brasil, o Decreto 3.298 de 20 de dezembro de 1999, que dispde sobre
a Politica Nacional para a Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia define no
seu art. 3° inciso |: “Deficiéncia é toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou
fungdo psicolégica, fisiolégica ou anatbmica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrao considerado normal para o ser humano”
(BRASIL, 1999, p.1).

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia n° 13.146, de 06 de julho de 2015

ratifica a lei n® 8.742/93 e define, no Art. 2°, Capitulo | das disposicdes gerais, que:

“Pessoa com deficiéncia é aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interagdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagao plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas” (BRASIL,
2015, p. 8-9).

Por conseguinte, adota-se na pesquisa em tela o conceito de deficiéncia
estabelecido no Decreto 3.298 de 20 de dezembro de 1999 por consistir na definicao
oficial do Estado brasileiro, na qual pauta-se a Politica Nacional de Saude da Pessoa
Portadora de Deficiéncia que rege as a¢des do setor Saude voltadas a essa populagao
(BRASIL, 2008).

Assim, estabelecendo um paralelo, a criangca com deficiéncia é entendida
como aquela que vive uma condigcao crénica, de duragao de pelo menos um ano ou
com potencial para tal, em que as alteracbes nas suas fungdes bioldgicas,

psicologicas e/ou intelectuais levardo a limitagdes de desempenho individual e/ou
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social, além de maior necessidade de dispositivos compensatérios e de cuidado
(TAVARES, DUARTE, SENA, 2017).

Nessa perspectiva, as criancas com deficiéncia encontram-se numa
situacdo de maior fragilidade e vulnerabilidade, quer pelo carater cronico da sua
condicdo de saude, quer pela complexidade e maior demanda por cuidados e servigcos
de saude quando comparadas aos seus pares que nao vivem com deficiéncia
(FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016). Ademais, aspectos familiares e sociais,
como o isolamento e a discriminagao limitam a utilizacdo dos recursos disponiveis e
a sua inclusdo na sociedade (MISSEL; COSTA; SANFELICE, 2017; TELES et al.,
2013; UNICEF, 2013).

As dificuldades enfrentadas pela familia da crianga com deficiéncia iniciam-
se ainda no diagnéstico, momento dificil que gera a coexisténcia de sentimentos como
sofrimento, negacdo, medo e angustia (FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016;
SANTOS; MARQUES; SOUZA, 2017) seguidos de ressignificagcbes no que diz
respeito a identidade, estrutura e organizagédo, em que os papéis e funcionamento do
sistema familiar buscam se adaptar as necessidades do novo membro (BARBOSA,;
BALIEIRO; PETTENGILL, 2012; CERQUEIRA et al., 2016).

O papel exercido pela familia no cuidado a saude de seus membros é
historico e relevante e, nesse processo de cuidado a dindmica familiar € modificada
ao mesmo tempo em que modifica ou influencia a saude de seus membros. Destaque-
se a necessidade de compreensao deste processo na construgcdo de politicas
publicas, de modo a contribuir positivamente para o fortalecimento do cuidado
(CARNUT; FAQUIM, 2014; SILVA, 2015).

A qualidade do cuidado ofertado, inicialmente, as criancas e familias para o
enfrentamento da deficiéncia ira impactar e influenciar na trajetéria percorrida e na busca por
atencdo (CERQUEIRA et al., 2016).

Neste percurso, as familias das criangas com deficiéncia acessam
pessoas, lugares, servigos e instituicdes, ndo necessariamente da area da saude,
para apoio e atendimento as suas demandas e assim vao desenhando o que se
concebeu chamar de ltinerario Terapéutico (IT) (CERQUEIRA et al., 2016; SILVA et
al., 2014).

Portanto, compreender o itinerario terapéutico das familias de criangas com
deficiéncia possibilitara identificar os componentes acessados, os desafios e

potencialidades dos servicos da rede na oferta de cuidados e os aspectos que
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influenciam as escolhas da familia (SILVA et al., 2014), de forma a contribuir com o
planejamento e redirecionamento da atengado integral a saude da crianga com
deficiéncia, prevista pela Rede de Atengcdo a Saude, dirigido as necessidades de
saude do grupo em tela, prezando por acesso oportuno aos servigos e continuidade
do cuidado (BRASIL, 2014; BRASIL, 2017; MERHY; FRANCO, 2003).

A conceituacéao de Itinerario Terapéutico perpassa por momentos histéricos
distintos que vao desde a compreensao de “comportamento do enfermo” (ILLNESS
BEHAVIOR), por Mechanic & Volkart em 1960, em que as escolhas por tratamento se
davam sob a légica de consumo, com énfase no modelo biomédico e nas demandas
por servigos e ganha importante contribuicdo na década de 1970 de Arthur Kleinman,
médico psiquiatra e antropdlogo, que deu énfase a influéncia cultural nas escolhas do
doente relativas ao percurso de cuidado ( KLEINMAN, 1978; SIQUEIRA et al., 2016).

No Brasil, grande contribui¢do ao conceito de IT foi dada por Rabelo, Alves
e Souza no livro: Experiéncia de doenca e narrativa no qual o itinerario terapéutico é
entendido como, “um conjunto de planos, estratégias e projetos voltados para um
objeto preconcebido: o tratamento da aflicdo” (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999, p.
133).

A compreensdo do IT no presente estudo se dara a partir da proposta de
Kleinman que sob a perspectiva antropoldgica o define como a trajetéria percorrida
pelo individuo, resultante das acdes e acontecimentos do periodo de adoecimento por
meio de influéncia cultural (KLEINMAN, 1978).

Nessa perspectiva, Arthur Kleinman discorre sobre a existéncia de um
sistema cultural, por ele denominado de Sistema de Cuidados de Saude no qual
coexistem, trés subsistemas de cuidado: popular (familia, redes sociais e atividades
comunitarias), folclérico “folk” (curandeiros, rezadores e benzedeiros) e profissional
(medicina cientifica ocidental e sistemas de curas tradicionais) (KLEINMAN, 1978;
SIQUEIRA et al., 2016).

A familia, reconhecida como a célula da sociedade, € um microssistema
que se inter-relaciona de modo que valores, crengas e cultura sao transmitidas e
levam a construgdo de uma identidade familiar prépria (SANTOS et al., 2016). Essa
instituicdo vem sofrendo modificagdes em sua configuragdo primaria de modo a se

definir arranjos familiares que se apresentam das mais diversas formas no que diz
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respeito a sua composicao, tipologia e as relagdes construidas entre seus membros
(MARTINS-SUAREZ; FARIAS, 2016).

O conceito de familia ndo é univoco e se modifica com o tempo e com o
tipo de organizagao social em que esta se insere e, nesta perspectiva sao trazidos
conceitos importantes. Em uma perspectiva sociologica, segundo Durkheim, familia é
um grupo de pessoas organizadas a partir de uma estrutura que permite subsidiar as
demandas da vida biolégica e social e, portanto, consiste na organizagao primaria da
sociedade (DURKHEIM, 2007). Sob uma visao antropolégica, Sarti, socidloga e
doutora em antropologia, caracteriza a familia como um grupo social concreto
constituida de elementos que se combinam de diferentes formas sem
necessariamente estabelecer uma relacdo de parentesco e que apresentam
modificacdes em suas relagdes internas (SARTI, 1992).

No entanto, adota-se no estudo o conceito de familia, proposto pelas
enfermeiras canadenses, Wright e Leahey, no Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar.
Neste, a familia é vista como um sistema composto de elementos que se inter-
relacionam simultaneamente em um contexto préprio de estrutura, organizagao e
funcionalidade, definida pelos seus proprios membros. E vista como uma unidade de
cuidado (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Assim, a centralidade e a relevancia da familia na determinacao do nivel
de saude dos individuos sao reconhecidas e, com base nesse reconhecimento é que
devem ser implementadas politicas publicas voltadas para a ateng¢ao fundamentada
na familia. Exemplo da abordagem familiar, no setor saude tem-se a Estratégia Saude
da Familia (ESF) que deve atuar na perspectiva de organizagédo da Atencgéo Primaria
a Saude (APS) com vistas a integralidade do cuidado e a centralidade na familia como
unidade de cuidado (CARNUT; FAQUIM, 2014).

As criangas com deficiéncia compartilham dos mesmos direitos a saude
que os seus pares sem deficiéncia, direito a atengao integral a saude em todos os
pontos da rede de servicos do Sistema Unico de Saude (SUS), APS, atencio
especializada, na qual os servigos de reabilitagcdo e atencdo hospitalar devem estar
inseridos.

Do ponto de vista legal, este direito € garantido, primariamente, pela
Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, implementada por meio da

Portaria n° 1.060, de 5 de junho de 2002, que reconhece a complexidade da atengao
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necessaria para esta populagao, todavia, o cuidado ofertado deve apresentar ganhos
com a criacdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia em 2012
(BRASIL, 2008; CAMPOS et al., 2015).

A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia objetiva, de forma
geral, a ampliagcdo do acesso aos servigos, a qualificagcdo do atendimento, a
vinculagao das pessoas com deficiéncia e suas familias aos pontos de atengao. Além
de garantir a articulagéo e integragao entre os pontos de atencéo, fundamentada no
acolhimento e classificagédo de risco (BRASIL, 2012).

Nesta conjuntura, s&do priorizadas dentre as acbes estratégicas o
acompanhamento dos recém-nascidos de alto risco até os dois anos de vida,
tratamento das criangas com deficiéncia e o suporte adequado as familias; e a criagao
de linhas de cuidado que orientem a assisténcia a saude (BRASIL, 2012).

A compreensao de linha de cuidado para a pesquisa é fundamentada na
concepgao de Linha de Cuidado Integral em Saude proposta por Franco e
colaboradores, que a conceituam como “imagem pensada para expressar os fluxos
assistenciais seguros e garantidos ao usuario, no sentido de atender as suas
necessidades de saude”. Da qual devem fazer parte, acdes preventivas, curativas e
de reabilitagdo, centradas na necessidade do usuéario (FRANCO; SANTOS;
SALGADO, 2011).

Na perspectiva de Linha de Cuidado Integral em Saude destaca-se o
potencial papel dos gestores dos servicos de saude na pactuacdo de fluxos
assistenciais usuario-centrado, de forma a promover a reorganizagao do processo de
trabalho garantindo a integralidade da atencdo a saude (FRANCO; SANTOS;
SALGADO, 2011; SILVA et al., 2016).

No entanto, no ambito regional, o que se materializa sdo criangas com
deficiéncia inseridas e acompanhadas nos servigcos de reabilitagdo, em sua maioria
nao regulados pelo SUS, sem coordenagéo do cuidado e/ou vinculagdo com a APS e
sem a devida articulagao entre os servicos de saude.

Assim, a auséncia de uma linha de cuidado integral, especifica e voltada
para a crianga com deficiéncia, o acolhimento inadequado seguido pelas dificuldades
de acesso aos servicos e a desarticulagado entre estes, se constituem em fatores
agravantes e impeditivos para o cuidado efetivo e integral garantido pela Constituicéo

Federal do Brasil por meio do SUS.
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No que concerne a realidade vivenciada como enfermeira da ESF, foram
presenciadas, incontaveis vezes, expressdes e/ou atitudes de negacgdo, ansiedade,
medo e inseguranga dos familiares, quando diante de um diagndstico de deficiéncia
em um filho/a, ocorréncia que os leva a grande sobrecarga emocional, psicoldgica e
social, evidenciadas por sonhos e planos desfeitos, inicialmente, pelo estigma social
que se apresenta como uma realidade cruel e vivenciada por muitos, além das
dificuldades de acesso aos servigos de saude especializados, seja pela ndo existéncia
ou pela nao visualizagao dos profissionais da Atencao Primaria a Saude de uma linha
de cuidado voltada a este publico.

Dentre estas vivéncias, chamou-me especial atencio, de forma a motivar
a pesquisa, o acompanhamento de uma gestante, no ano de 2015, diagnosticada com
dengue na sétima semana de gestagao e com diagndstico posterior de ma-formagéao
encefalica no feto. Até entdo, nada se sabia sobre a relagdo da microcefalia com a
infeccao pelo Zika-Virus, informacgao obtida meses depois, apds divulgagdo do surto
de microcefalia associada ao Zika-Virus. Os momentos seguintes foram de angustia
para a gestante, que se dizia abandonada emocionalmente pelo companheiro em um
momento de incertezas quanto a saude da crianca que estava a caminho. E para mim,
enquanto profissional responsavel pelo acompanhamento pré-natal naquele momento
e posteriormente pela assisténcia a crianca na puericultura, pois nao haviam fluxos
assistenciais previstos para aquela condicdo. Em meio a esta situacédo, a mée, ainda
que, em condicdes sociais e econdmicas desfavoraveis, recorreu ao sistema de saude
suplementar, na tentativa se suprir as necessidades de saude da filha com
microcefalia.

Sob essa conjuntura tedrica, assume-se como objeto de pesquisa o
desvelamento do itinerario terapéutico das familias de criangas com deficiéncia no
contexto da 212 Regiao de Saude do Ceara.

Assim, na perspectiva do referencial tedrico de lItinerario Terapéutico,
Sistema de Cuidados de Saude, o presente estudo propde-se a analisar os itinerarios
terapéuticos das familias de criancas com deficiéncia a partir de sua descri¢cao, analise
do acesso aos subsistemas, com identificagao dos servigos acessados no subsistema
profissional, além de uma caracterizagdo so6cio demografica dos familiares e das

respectivas criangas.
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A pesquisa tem relevancia fundamentada na necessidade de analisar o
cuidado as criangas com deficiéncia inseridas em servicos de reabilitacido, a partir da
compreensao dos itinerarios terapéuticos, de modo a elucidar o acesso aos
subsistemas sociais e os fluxos vivenciados pelas familias, com identificagao dos
pontos de atencao a saude e dos vazios assistenciais. Espera-se que o mesmo venha
fomentar a construgdo e/ou o fortalecimento de uma linha de cuidado integral em

saude, além da criagao e/ou implantagao de politicas publicas para igual intento.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo geral
Analisar os itinerarios terapéuticos das maes e familiares de criangcas com

deficiéncia, a partir da proposta da teoria do Sistema de Cuidados de Saude.

2.2. Objetivos especificos

. Realizar caracterizagdo so6cio demografica das participantes e
respectivas criangas;

. Descrever o Itinerario Terapéutico das familias de criangas com
deficiéncia;

. Analisar o acesso das familias aos subsistemas profissional, folk e

popular.
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3. METODO

3.1Delineamento do estudo

A pesquisa é de abordagem mista por buscar compreender as dimensdes
do Itinerario Terapéutico de maes e familiares de criangas com deficiéncia atendidas
em unidades de reabilitagdo por meio da descrigéao e analise do fendmeno (GREENE,
2007; CARDANO, 2017; POLIT; BECK, 2011).

Dada a complexidade do objeto de estudo, decidiu-se por integrar na
pesquisa técnicas qualitativas e quantitativas para analise do construto, o qual
originou resultados numéricos e da area da interpretagéo, perpassando pela 6tica da
complementaridade, de modo a ampliar o conhecimento e a compreensao do objeto
de pesquisa (CRESWELL, 2012 apud PARANHOS et al., 2016).

A abordagem qualitativa se justifica por permitir o alcance dos objetivos de
estudo, visto que este tipo de interpretagao “trabalha com o universo de significados,
motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais
profundo das relagbes, dos processos e dos fendbmenos”, ou seja, pesquisou-se
aspectos subjetivos do itinerario terapéutico que sé poderiam ser desvendados por
meio de relatos e vivéncias dos envolvidos (MINAYO, 2001, p.14).

Os dados quantitativos contribuiram para descricdo e contextualizacédo do
objeto além de corroborar a confiabilidade e significancia dos resultados por meio de
testes do qui-quadrado, significancia (P) e correlagdes de variaveis.

Na perspectiva da pesquisa qualitativa, a revelagdo do significado do
fendmeno para a vida das familias e a analise profunda das vivéncias sao alcancadas
sob a dtica dos entrevistados, neste modelo de investigagdo o processo exerce total
primazia sobre o produto final e permite a incorporagao de aspectos do significado e
da intencionalidade como préprio das agdes e das estruturas sociais sendo estas tidas
como constru¢gdes humanas significativas (MINAYO, 2014; TURATO, 2005).

A analise foi realizada sob a luz da teoria do Sistema de Cuidados de
Saude, proposto por Arthur Kleinman, que o define como um sistema cultural onde
coexistem trés arenas de cuidado, popular, folk e profissional (BRASIL, 2017;
CARDANO, 2017; KLEINMAN, 1978).

A referida teoria do Sistema de Cuidados de Saude fundamentou ainda, a
construgdo do instrumento de coleta e o olhar da pesquisadora no momento da

entrevista.
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3.2 Aspectos éticos

Por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos esta fundamentou-
se, em todas as suas etapas, nos principios da bioética, por meio da Resolugao
466/2012 do Conselho Nacional de Saude, tais como, beneficéncia, quando da
responsabilidade em beneficiar os individuos e/ou coletividades; nao maleficéncia,
quando do compromisso de evitar danos e/ou prejuizos aos individuos, mantendo
sigilo de sua identidade; justica, ao assegurar os direitos e deveres relativos aos
participantes do estudo, a comunidade cientifica e ao estado; e a equidade,
considerada pela relevancia social da pesquisa, com vantagens significativas para os
sujeitos, minimizando o énus para estes e garantindo a igualdade no que diz respeito
aos interesses envolvidos, preservando o sentido de sua finalidade sécio humanitaria
(BRASIL, 2013).

Obedeceu ainda ao disposto na Resolucado 510/2016 do Conselho Nacional
de Saude no que se refere as normas aplicaveis, visto que a pesquisa envolveu
informagdes potencialmente identificaveis.

O projeto de pesquisa foi entdo enviado para apreciacédo do Comité de
Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Regional do Cariri (URCA), que o aprovou
no dia 14 de maio de 2019 sob o parecer de numero: 3.325.364 (ANEXO C).

O projeto foi igualmente enviado a Policlinica Jodo Pereira dos Santos e a
sede da APAE - Juazeiro do Norte, de modo a solicitar o consentimento para
realizacdo nestas instituicbes, sendo emitidas, portanto, Declaracbes de Anuéncia
assinadas e carimbadas por responsavel de cada instituicio (ANEXOS A e B)
respectivamente, em conformidade com o CNS (BRASIL, 2013).

Aos participantes da pesquisa foi explicado em momento que antecedeu a
coleta de dados os aspectos principais que envolvem a pesquisa tais como, objetivos,
riscos e beneficios da sua participagao, a confidencialidade dos dados e sigilo da sua
identidade, assim como, a sua autonomia de retirar-se da pesquisa em qualquer fase
do estudo, formalizada por meio da assinatura ou ndo dos seguintes termos, Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C) e Termo de Autorizacdo
de Uso do Relato de Vida (APENDICE D).

3.3Referencial tedrico de analise: Modelo do Sistema de Cuidados de Saude
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O Sistema de Cuidados de Saude idealizado por Arthur Kleinman, médico
psiquiatra e antropdlogo, € um modelo tedrico de andlise constituido por trés
subsistemas sociais que consistem em: subsistema popular, composto pela familia,
redes sociais e atividades comunitarias; subsistema folclérico (folk), constituido por
curandeiros, rezadores e benzedeiros, “especialistas nao profissionais”; e subsistema
profissional, do qual fazem parte os profissionais da medicina cientifica ocidental e os
sistemas de cura tradicionais, medicina chinesa, ayurvédica, yunani e quiropraxia
(KLEINMAN, 1978).

A cada subsistema é conferido uma realidade clinica fundamentada em
crengas socialmente estabelecidas e validadas, ou seja, construidas culturalmente e,
portanto, distintas para cada sociedade ou grupo (KLEINMAN, 1978).

O modelo traz importantes conceitos de analise, dentre elas, a distingcao
entre disease e illness, que apesar de denotarem doencga, o primeiro termo se refere
ao mau funcionamento do corpo, seja de ordem biolégica ou psicolédgica e o segundo
diz respeito ao modo como a doenca € vivenciada, percebida; principais tarefas
adaptativas de cuidado e consistem em: construcao cultural da doenca e dos critérios
de orientagdo da busca por cuidados, os aspectos cognitivos inerentes a gestdo da
doenga, as intervengdes terapéuticas e a gestao do desfecho terapéutico (KLEINMAN,
1978; LANGDON, 2014).

Sob esta perspectiva, desenvolvem-se no sistema de cuidados os Modelos
Explicativos (ME) que coadunam com o modo como a doenga € reconhecida e
analisada frente a busca por cuidados, cabendo a cada individuo, em seu contexto
cultural, um modelo explicativo distinto (KLEINMAN, 1978; SIQUEIRA et al., 2016).

Assim, entre profissionais, pacientes e familiares cada um apresenta um
ME especifico e direcionado a determinada doenca ou condigdo de saude. Nestes
ME, geralmente a doenga € percebida por profissionais sob uma perspectiva mais
técnica, disease, e como illness por pacientes e familiares, em uma perspectiva do
significado pessoal, o que, por vezes, pode gerar conflitos que se traduzem na
dificuldade de comunicacao entre os diferentes atores, nos subsistemas, interferindo
no processo de cuidado (KLEINMAN, 1978; LANGDON, 2014).

Na busca por cuidado diante das experiéncias de doenca, o paciente e/ou
sua familia acessam pessoas, servicos e/ou instituicdbes e assim vao desenhando o

seu itinerario terapéutico. Estudos evidenciam que abordagens metodoldgicas que
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utilizam itinerario terapéutico tém se mostrado mais eficaz em avaliar a integralidade
em saude dado o seu enfoque no usuario (SILVA JUNIOR, 2016).

Na perspectiva do modelo tedrico proposto por Kleinman, o itinerario
terapéutico das maes e familiares de criancas com deficiéncia € analisado por meio
do acesso aos subsistemas supracitados, em que as decisdes sdo tomadas conforme
a percepcgao de doenca, construida a partir de um contexto sociocultural com base
nas disponibilidades de cuidado apresentadas (KLEINMAN, 1978; ZUIM; TRAJMAN,
2018).

Importante ressaltar que, o acesso a um subsistema n&o exclui os demais,
ou seja, os trés subsistemas sao acessados de modo adicional e inter-relacionados
visto que fazem parte de um mesmo sistema de cuidados (KLEINMAN, 1978;
LANGDON, 2014; SILVA et al., 2016).

Para Kleinman, 1978, no sistema de cuidados de saude a cura deve ser
entendida sob os aspectos fisioldgico, psicoldgico, social e cultural e acontece quando
ha um alinhamento entre as expectativas, crencas, comportamento, e avaliagao de
resultado.

O estudo do ltinerario terapéutico de familiares de criangcas com deficiéncia sob a
luz desse modelo tedrico é particularmente util e relevante ao permitir uma aproximagao dos
processos locais e compreensio da area de significados que motivam as escolhas e buscas
por cuidados, servigos e/ou instituicdes de modo que ao evidenciar o IT, possibilita avaliagéo
da rede de atengdo de modo a influenciar a construgao ou reconfiguragao em diregéo a
integralidade do cuidado para a populagdo em tela (KLEINMAN, 1978; LANGDON, 2014;
SILVA et al., 2016).

3.4 Campo de Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida em servigos especializados de reabilitagao, o
Nucleo de Estimulagédo Precoce (NEP), em funcionamento na Policlinica Jodo Pereira
dos Santos, sob a gestdo do Consércio Publico de Saude da Microrregido de Juazeiro
do Norte (CPSMJN), constituido entre o Estado do Ceara e os municipios integrantes
da 212 Regido de Saude Estadual, e localizada no municipio de Barbalha; e na
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), unidade Juazeiro do Norte.

A 212 Regiao de Saude do Ceara, pertencente a Macrorregido de Saude

do Cariri, Sul do Ceara, e com uma populagao estimada de 412.620 pessoas, da qual
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fazem parte os municipios de Caririagu, Granjeiro, Juazeiro do Norte, Barbalha,
Jardim, e Missao Velha, com sede no municipio de Juazeiro do Norte, municipio de
maior populagdo, com 261.289 habitantes (CEARA, 2018; CEARA, 2019).

Para atendimento as criangas com deficiéncia a 212 Regido de Saude do
Ceara conta com Unidades de Saude da Familia (USF), a Policlinica Regional de
Barbalha, Jodo Pereira dos Santos, e a APAE, além dos servigos de reabilitacdo das
instituicdes de ensino superior e demais servigos contratados/conveniados e privados.

O Nucleo de Estimulagdo Precoce (NEP), primeiro campo de coleta de
dados, inaugurado em 20 de abril de 2016, compde o escopo de agdes do Programa
Mais Infancia Ceara, Pilar Crescer, implantado em agosto de 2015 pelo governo do
Estado do Ceara, voltado para o cuidado as gestantes, criangas e suas familias com
o proposito de atender as varias etapas do desenvolvimento infantil e com especial
atencgao as criangas em situagcao de vulnerabilidade social. O programa se apoia em
trés pilares, crescer, brincar e aprender, o Pilar Crescer consiste na formacido de
profissionais envolvidos com a infancia, nos servicos e visitas domiciliares com énfase
a crianga de zero a trés anos de idade (CEARA, 2017; CEARA, 2019).

O NEP foi criado por meio de uma parceria entre o Governo do Estado, o
Nucleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce (NUTEP), programa de extenséo da
Universidade Federal do Ceara (UFC), e os municipios, como agao estratégica em
resposta a epidemia do Zika Virus, confirmada no estado do Ceara nos anos de 2015
e 2016 em um compromisso para o enfrentamento da Sindrome Congénita do Zika
Virus (SCZV) (CEARA, 2017).

Esta acdo ocorreu de forma descentralizada na busca pela garantia da
integralidade do cuidado, com a proposta de construgdo de diretrizes, linhas de
cuidado e protocolos orientados pelo perfil epidemiolégico e necessidades
identificadas na regido (CEARA, 2017).

O acesso da crianca e familia ao NEP acontece por meio de
encaminhamento das Unidades Basicas de Saude ou demais pontos de atencao, via
central de marcacdo, a consulta com neuropediatra por quem é avaliada e
diagnosticada. Ao atender aos critérios de inclusdo do NEP é encaminhada a
enfermeira para anamnese e admissdao no servico. A avaliacdo da equipe
multidisciplinar, fisioterapeuta, fonoaudidloga, psicéloga e terapeuta ocupacional, é

agendada para data posterior e entdo € dado seguimento com a elaboragéo e
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implantagéo do plano terapéutico. Atualmente o NEP atende criangas com disturbios
do desenvolvimento neuropsicomotor (ADNPM), seja por microcefalia ou seja por
outras patologias tais como, paralisia cerebral, sindrome de Down, prematuridade,
dentre outras (CEARA, 2017).

A APAE, segundo campo de coleta de dados, foi fundada em 1954 no Rio
de Janeiro e consiste em uma organizagado social com o propdsito principal de
promover atengao integral a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla. Na saude,
realiza o acompanhamento da pessoa com deficiéncia em todo o ciclo de vida e nas
mais diversas especialidades, da prevengao a reabilitagdo (APAE, 2019).

Movimento de pais, amigos e da pessoa com deficiéncia, referéncia no
pais, na defesa de direitos e prestacdo de servicos em mais de 2 mil municipios do
territério nacional (APAE, 2019).

A APAE Juazeiro do Norte atende a populagao desta e de outras regionais
de saude, estabelece vinculo com cada municipio em particular por meio de
convénios. Esta unidade se divide entre o Instituto Psicopedagdgico Eunicio
Damasceno, atendendo a criancas com deficiéncia em idade escolar, a partir de 4
anos de idade e a Clinica (CLINIAPAE) que conta com equipe multidisciplinar
composta por terapeuta ocupacional, psicologa, fonoaudidloga, fisioterapeuta,
enfermeira e assistente social, para atendimento a criangas de 0 a 11 anos 11meses
e 29 dias (APAE, 2019).

As familias participantes do estudo foram aquelas em que as criangas eram
assistidas na CLINIAPAE, por ser este o local em que eram ofertados os servigos de
reabilitac&o.

Na CLINIAPAE sao realizados atendimentos em reabilitagao
neuropsicomotora por meio de equipe multidisciplinar, em uma abordagem individual
e coletiva, com um envolvimento familiar de modo a promover integragao familia-
instituicdo e alivio do sofrimento psiquico familiar (APAE, 2019).

Para admissdo na CLINIAPAE realiza-se, periodicamente, triagem da
demanda por meio de avaliagao multiprofissional buscado atender as necessidades,
respeitando a disponibilidade de vagas por meio da admissdo e/ou encaminhamento
para outros profissionais ou instituicoes.

A escolha por estes servicos fundamentou-se na prerrogativa de

reconstituicdo do ltinerario Terapéutico ja estabelecido e experienciado para que se
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procedesse com a analise e identificacdo das arenas, servicos e/ou terapias
envolvidas no percurso assim como, as experiéncias vividas. Acrescido, tém-se o fato
de que sao estes, prestadores de cuidado reconhecidamente envolvidos no cuidado
a crianga com deficiéncia procedentes do territério da 212 Regido de Saude, campo
de atuacao profissional da pesquisadora principal, onde atua como enfermeira da

Estratégia Saude da Familia do municipio sede, Juazeiro do Norte.

3.5 Periodo da pesquisa
A pesquisa foi desenvolvida entre os meses de maio e novembro de 2019,
envolvendo as fases de coleta, organizagado e consolidagdo, analise, discussao da

realidade investigada.

3.6 Participantes da pesquisa

Foi realizada amostragem em sequéncia, em que toda a populagéo dos
dois servigos foi convidada a participar do estudo nos meses de maio e junho de 2019,
de modo a possibilitar o alcance dos dados necessarios para a compreensao do objeto
de pesquisa (POLIT, 2011).

Participaram da pesquisa familiares de criancas com deficiéncia na faixa
etaria de 0 a 09 anos, 11meses e 29 dias, obedecendo a classificagdo da Organizagéo
Mundial da Saude (OMS), que estiveram inseridos nos servigos de reabilitacdo do
NEP - Policlinica Joao Pereira dos Santos e na APAE-Juazeiro do Norte no periodo
da coleta de dados (WHO, 1986).

Assim, eram assistidas nos referidos servicos de reabilitacdo, um total de
134 criangas com deficiéncia que residiam em um dos municipios da 212 Regido de
Saude do Ceara, compondo, portanto, a populacéao total do estudo.

Foram selecionadas os familiares que obedeceram aos seguintes critérios
de inclusédo: estar envolvido no cuidado diario da crianga com deficiente inserida nos
servigcos de reabilitacdo do NEP da Policlinica Jodo Pereira dos Santos e na APAE-
Juazeiro do Norte; residir em municipio pertencente a 212 Regiao de Saude do Ceara
a saber, Caririagu, Granjeiro, Juazeiro do Norte, Barbalha, Jardim e Missédo Velha.

No que se refere aos critérios de exclusao, foram aplicados: familiares que
apresentassem deficiéncia verbal e/ou intelectual que impossibilitasse o relato e
participacado na pesquisa.

No que se refere ao dimensionamento da amostra em pesquisa qualitativa,
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alguns pesquisadores com expertise focam na compreenséo do fendbmeno analisado
a luz de teorias que o fundamentem e assim, ndo se faz busca por saturacdo dos
dados. Consideram, portanto, que a amostra jamais podera ser uma representagao
formal numérica, o que devera ser levado em consideragdao € a compreensdo do
objeto de estudo (MINAYO, 2017).

No entanto, existem autores que recomendam para a pesquisa social um
corpus relevante, homogéneo, sincrénico e com uma unica tematica. Neste caso o
tamanho da amostra é definido pelo alcance da saturacdo das informacdes a qual
depende da complexidade do objeto e da qualidade dos dados fornecidos (BAUER e
GASKELL, 2002; POLIT, 2011).

Para fins do presente estudo, a coleta de dados foi realizada até que se
atingisse repeticdo dos dados de modo que o objeto de estudo fosse contemplado no
gue concerne ao acesso aos subsistemas sociais a luz da teoria do Sistema de
Cuidados de Saude.

3.7Fases da pesquisa
A pesquisa ocorreu em quatro fases: (1) coleta de dados (2) transcri¢ao,

organizacgao e consolidacado dos dados; (3) analise e (4) discussao dos resultados.

3.7.1 Coleta de dados

Antes da coleta propriamente dita, foi realizada aproximag¢ao com o campo,
por meio de reuniao e visita a coordenac¢ao de cada servigco, NEP — Policlinica e APAE
— Juazeiro do Norte, nos dias 06 e 23 de maio, respectivamente, nas quais foram
abordadas as caracteristicas da pesquisa, objeto, objetivos e instrumentos de coleta,
caracteristicas sdcio demograficas das criangas, com énfase na idade e procedéncia,
fluxos, processo de trabalho dos servicos e possiveis locais para realizacdo das
entrevistas, de modo a estabelecer com as instituicbes uma relagao de empatia para
melhor desenvolvimento da pesquisa.

Neste momento, por meio da observacao de caracteristicas da populagao
inserida nos servicos, por meio de documentos de cadastro, foi realizada reformulacao
do instrumento de coleta de dados (APENDICE A), no qual acresceu-se as variaveis

escolaridade da crianca, doencas /condi¢cdes associadas a deficiéncia.
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A coleta iniciou-se no dia 15 de maio de 2019 no NEP — Policlinica e foi
finalizada nesta instituicdo no dia 17 de junho de 2019 com todas as entrevistas
realizadas no turno da manha, periodo de atendimento as criangas. Na APAE —
Juazeiro do Norte ela ocorreu entre os dias 23 de maio e 28 de junho de 2019,
predominantemente no periodo da manha pois, apesar do seu funcionamento ocorrer
nos turnos da manha e da tarde, a disponibilidade de horario da pesquisadora era
maior no periodo da manha, em decorréncia do trabalho na ESF.

O primeiro contato com as familias, nos dois campos, ocorreu de forma
coletiva em sala de espera na qual a pesquisadora se apresentou e fez uma breve
explicagdo sobre o objeto de estudo, instrumentos e técnicas de coleta de dados,
riscos e beneficios aos participantes, além dos critérios de inclusdo e excluséo.

Apds esse momento, as familias eram indagadas sobre a aceitacdo em
participar da pesquisa, em caso de aceite dirigiamo-nos a uma sala privativa, na
prépria instituicdo e dar-se-ia seguimento a entrevista. Vale salientar, que a entrevista
foi realizada individualmente, um participante por vez.

A entrevista € amplamente utilizada em pesquisa qualitativa por permitir a
interacao entre entrevistador e entrevistado tornando possivel a obtencdo de dados
subjetivos de modo a revelar concepgdes, valores e atitudes, caracteristicas
consideradas para escolha da técnica no presente estudo (BONI; QUARESMA, 2005).

Antes do inicio da entrevista, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido era lido pela/o participante e/ou pesquisadora, as duvidas eram
esclarecidas e o termo assinado. Apds a assinatura do TCLE, dar-se-ia a coleta
propriamente dita, em local ou sala privativa.

A entrevista ocorreu em um unico momento, por meio de dois diferentes
instrumentos, ambos aplicados pela pesquisadora principal.

Apéndice A — Roteiro de entrevista estruturada em que constavam
informagdes sécio demograficas do cuidador e da crianga, além de informagdes sobre
o tipo de deficiéncia e doencas ou condicdes associadas a esta, impresso e aplicado
pela pesquisadora.

Apéndice B — Entrevista semiestruturada com foco nas experiéncias vividas
no itinerario terapéutico da crianga com deficiéncia, contendo a seguinte pergunta

norteadora, “Peco-lhe que me fale, se possivel, sobre a trajetéria percorrida na busca
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por cuidados para a crianga com deficiéncia”, a qual foi acrescida de questionamentos
de modo a atender aos objetivos do estudo.

As informacdes acerca das doencgas ou condicdes associadas a deficiéncia
foram complementadas por meio de coleta em prontuarios, nos quais se procedeu a
identificacdo dos codigos CID-10 (Classificagao Estatistica Internacional de Doengas
e Problemas Relacionados a Saude, 102 edi¢do), versdo em vigor no momento da
pesquisa pois, a CID-11, apesar de lancada em meados do ano de 2018, entrara em
vigor apenas em primeiro de janeiro de 2022 (OPAS, 2018).

A entrevista semiestruturada foi fundamentada no método da histéria oral,
por meio da técnica de trajetdria de vida. Esta é entendida como, parte de uma historia
de vida, em que o relato é focalizado em um momento ou fase da experiéncia de vida,
a qual vem ao encontro do objeto de pesquisa (GONCALVES; LISBOA, 2007;
MINAYO,2014).

O método da histéria oral adotado no estudo se refere ao proposto por
Alberti:

“[...Jum método de pesquisa (historica, antropoldgica, socioldgica, ...) que
privilegia a realizagdo de entrevistas com pessoas que participaram de, ou
testemunharam acontecimentos, conjunturas, visées de mundo, como forma
de se aproximar do objeto de estudo. Trata-se de estudar acontecimentos

histéricos, instituigdes, grupos sociais, categorias profissionais, movimentos,
etc.[...]” (ALBERTI, 1989, p.52).

O método permitiu elucidar experiéncias vividas pelas familias de criangas
com deficiéncia no itinerario terapéutico, numa perspectiva de compreensao da
dindmica das relagdes.

Nesta perspectiva, julga-se imprescindivel que haja empatia por parte do
pesquisador, de modo a encorajar o entrevistado a falar sobre sua vida (MARRE,
1991; SPINDOLA; SANTOS, 2003; BONI; QUARESMA, 2005). A esta relagao
entrevistador-entrevistado, Alberti atribui a garantia da consisténcia e dimensao dos
dados revelados (ALBERTI, 2004).

As entrevistas tiveram uma duracado média total de 40 minutos. O relato foi
registrado por meio de gravador de voz digital, em aparelho celular de uso exclusivo
da pesquisa, na perspectiva de salvaguardar a privacidade das participantes.

A identificacao das participantes se deu por meio da enumeracéao das entrevistas,

conforme a ordem de realizagao (P1, P2...P41).
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3.7.2 Transcrigdo, organizagao e consolidagao dos dados

Nesta fase foram realizadas as transcri¢cdes, validacdo e autorizagao dos
relatos, construgao do corpus textual e do banco de dados.

Ap0ds a coleta procedeu-se a transcricao dos audios, realizada com o auxilio
do Google Docs, ferramenta de digitacdo por voz, por meio da qual obteve-se
transcricdo primaria, posteriormente revisada em escuta atenta pela pesquisadora
com enfoque nos detalhes da gravacgao verbal, no intuito de obter uma transcrigéo
mais fidedigna possivel.

No momento da transcricdo, o pesquisador tem a oportunidade de reviver
a ocasiao da entrevista de modo a contextualizar o material verbal e com isso proceder
pré-analise, o que pressupde que esta acao seja realizada pelo proprio pesquisador
(MANZINE, 2006).

Apds a transcricdo, em um segundo encontro com a participante,
procedeu-se a validagdo dos relatos, predominantemente nos campos de pesquisa
em dias e horarios de atendimento. Neste momento, a transcricdo do dialogo,
impressa, foi lida conjuntamente com a participante e validada, com ou sem ajustes,
segundo desejo da entrevistada.

Em alguns casos, nao foi possivel encontrar a participante no campo de
coleta para validacdo da transcricdo. Assim, realizou-se contato com a mesma via
WhatsApp, procedimento previamente acordado com a mesma, e a transcricdo foi
encaminhada via aplicativo, lida e ajustada quando necessario e autorizada com um
aceite informado em mensagem de texto no mesmo aplicativo.

Nas duas situagdes a utilizacao do relato transcrito foi autorizada por meio
de assinatura do termo de autorizagdo (APENDICE E).

Nos casos em que a pesquisadora nao conseguiu fazer um novo contato
com a participante, por incompatibilidade de horarios, os relatos transcritos e
impressos e 0s respectivos termos de autorizagdo foram entregues, em envelopes
lacrados, as enfermeiras de cada servigo, que viabilizaram as autorizagdes.

Esta fase possibilitou a retomada, esclarecimento e/ou aprofundamento de
pontos que se fizeram necessarios do ponto de vista do entrevistador e/ou do
entrevistado contribuindo para estabelecer uma relagao ética e empatica entre o
familiar e pesquisador (NOGUEIRA et al., 2017).
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A entrevista estruturada (APENDICE A), foi consolidada por meio de
planilha no software SPSS, versao 23.

A entrevista em profundidade (APENDICE B) que deu origem aos relatos
de historia de vida tépica foi organizada sob a forma de corpus textual conforme
orientacao do software Iramuteq, usado na analise textual.

O corpus textual consiste de um texto ou um compilado deles, com tematica
unica, reunidos em um so6 arquivo. No estudo, o corpus foi construido a partir das
transcricbes dos 41 relatos de histéria de vida topica e apresentou informacdes
relativas ao “ltinerario Terapéutico de Familias de Criancas com Deficiéncia”
(CAMARGO; JUSTO, 2013; SOUZA et al., 2018).

Para adequada construcéo do corpus e otimizacao da analise no software
IRAMUTEQ, foram observadas regras de formatagdo recomendadas no manual e na
literatura cientifica (CAMARGO; JUSTO, 2013; SOUZA et al., 2018).

Foram omitidas as referéncias feitas a nomes de profissionais, das
criancgas, do proprio cuidador e/ou outras pessoas referidas, ndo constando nenhum
nome de pessoa.

Os textos referentes a cada entrevista foram separados entre si por linhas
de comando representadas por quatro asteriscos iniciais (****) seguidos das variaveis,
as quais sao introduzidas com um asterisco (*) e separadas entre sim por um espaco.
Fazendo-se necessario que o texto possua ao menos uma variavel (SOUZA et al.,
2018).

Neste, o corpus possui 41 linhas de comando em que constam as seguintes
variaveis: participante, instituicdo, procedéncia, profissdo e numero de filhos do
participante, parentesco com a crianca, idade, escolaridade, renda familiar e estado
civil do participante, idade da crianga, deficiéncia referida, condicdo associada a
deficiéncia, possuir plano de saude, recebimento de BPC e por ultimo, a frequéncia
escolar da crianga, representadas respectivamente pelas siglas que seguem,
precedidas por um asterisco, *P, *INST, *PROC, *PROF, *NFILHO, *PARENT,
*IDCUID, *ESC, *REND, *ECIVIL, *IDCRIA, *DEF, *CONDIC, *PLAN, *BPC, *FRESC.

O corpus, foi composto apenas por relatos, em sua totalidade, sendo
omitidas as perguntas.

Apoés a transcricdo das entrevistas, o texto foi revisado cuidadosamente

pela pesquisadora que procedeu corre¢cdes de escrita, pontuacéo, padronizacao de
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siglas e de nomes de instituicdes, unido de palavras compostas por “underline “, para
que o IRAMUTEQ a reconhegca como uma so palavra. Os verbos acompanhados de
pronomes foram colocados na forma de préclise; em casos expressdes que exprimam
numeros, estes foram escritos em numeral; o simbolo (%) foi substituido por nome em
extenso e o hifen (-) por (L) “underline “ (CAMARGO; JUSTO, 2013; SOUZA et al.,
2018).

Apds a transcrigao e revisao do corpus o arquivo foi salvo como documento
de texto com a codificagdo UTF-8 (Unicode Transformation Format 8bit codeunits)
(SOUZA et al., 2018).

3.7.3 Analise

Os dados provenientes da entrevista estruturada foram analisados
estatisticamente por meio do software SPSS, versdo 23, com analise descritiva e
associacao multivariada.

Os relatos de histéria de vida topica foram analisados por meio do software
IRAMUTEQ, utilizando-se das técnicas de analise multivariada, Classificacao

Hierarquica Descendente (CHD) e analise de similitude.

3.7.3.1 O IRAMUTEQ como ferramenta de analise

Para analise do corpus textual utilizou-se do IRAMUTEQ (Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) que se trata
de um programa livre, gratuito, desenvolvido na linguagem Python (www.python.org),
ancorado no software R o qual permite processamento e analises textuais estatisticas
(CAMARGO; JUSTO, 2013).

Restrito a lingua francesa até 2009 e atualmente com dicionario em varias
linguas, no Brasil, a sua utilizagao teve inicio a partir de 2013, e por ser recente o seu
dicionario em portugués encontra-se em fase de aprimoramento, mas ja adequado
para uso (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Foi pensado para grandes volumes textuais, sendo necessarios de 20 a 30
textos em casos de entrevistas com respostas extensas, entrevistas em profundidade,
para a construcdo de um corpus consistente (CAMARGO; JUSTO, 2013;
FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2010; SOUZA et al., 2018).

Nas analises lexicais classicas, o programa identifica e reformata as

unidades de texto, transformando Unidades de Contexto Iniciais (UCI) em Unidades
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de Contexto Elementares (UCE); identifica a quantidade de palavras, frequéncia
média e numero de hapax (palavras com frequéncia um); pesquisa o vocabulario e
reduz as palavras com base em suas raizes (lematiza¢ao); cria dicionario das formas
reduzidas, identifica formas ativas e suplementares (CAMARGO; JUSTO, 2013).

O software apresenta ainda, varias possibilidades de processamento de
dados qualitativos e permite diferentes formas de analises estatisticas de textos que
vao desde a analise basica, por meio do calculo de frequéncia de palavras, nuvem de
palavras, até analises multivariadas, Classificagado Hierarquica Descendente (CHD) e
analise de similitude, buscando apresentar as relagdes entre os significados lexicais
mais frequentemente proferidos pelo sujeito ou grupo (CAMARGO; JUSTO, 2013;
SANTOS et al.,, 2017; SOUZA et al., 2018). No estudo em tela foram utilizadas a

Classificagao Hierarquica Descendente (CHD) e a arvore de similitude.

3.7.3.2 Classificagao Hierarquica Descendente (CHD)

O corpus textual € composto de Unidades de Contexto Iniciais (UCI) que
séo divididas em Unidades de Contexto Elementares (UCE).

As UCEs ou segmentos de texto, possuem cerca de trés linhas, a depender
do tamanho do corpus e da transcrigcao realizada pelo pesquisador, sdo separados em
classes conforme a frequéncia das formas reduzidas, apds a lematizacdo das
palavras, e a semelhanga do seu vocabulario, sendo possivel a sua retomada para
contextualizacdo da analise (SOUZA et al., 2018).

O vocabulario é criado pelo IRAMUTEQ, apds a lematizagao das palavras,
por meio do teste do qui-quadrado (Xz), que evidencia a associagao entre as palavras
e destas com sua respectiva classe, dando origem ao dendrograma, composto por
classes, compostas por palavras com semelhanga vocabular (SOUZA et al., 2018).

Vale destacar que se considera um bom aproveitamento do Corpus, um
percentual superior a 75% (CAMARGO; JUSTO, 2013; SOUZA et al., 2018).

3.7.3.3 Analise de similitude
A analise de similitude baseia-se na teoria dos grafos e apresenta a
estrutura de construgao do corpus textual assim como, os temas relevantes, por meio

da indicacao das ocorréncias das palavras e da conexao entre elas (SALVIATI, 2017).
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Os gréficos sdo construidos a partir da biblioteca Igraph do R, por meio de
tabela de entrada do tipo tabela de presenca/auséncia. Tem sua matriz calculada por
meio de escores escolhidos (SALVIATI, 2017).

E desse modo, o tamanho das palavras e a espessura dos tracos entre elas
indicam a relevancia e ligagado entre as palavras, possibilitando a identificacdo da
composic¢ao do corpus (JUSTO; CAMARGO, 2014).



4. APRESENTAGAO DE RESULTADOS

4.1 Caracterizagao de familiares
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Na tabela 1 estdo descritas as caracteristicas sociais e demograficas dos

familiares.

Tabela 1 — Caracteristicas sociais e demograficas de familiares. NEP/APAE, 212

Regiao de Saude - CE, 2019.

VARIAVEIS N %
Procedéncia

Caririagu 06 14,6
Juazeiro do Norte 24 58,5
Barbalha 05 12,2
Jardim 01 2,4
Missdo Velha 05 12,2
Sexo

Feminino 41 100
Profissao

Do lar 33 80,5
Professora 01 2,4
Auxiliar administrativo 01 2,4
Estudante 01 2,4
Pensionista 01 2,4
Profissional de saude 01 2,4
Autbnoma 03 7,3
Parentesco com a

crianga

Mae genitora 37 90,2
Mae adotiva 02 4,9
Tia 01 2,4
Avo 01 2,4
N.° filhos

01 filho 16 39
02 - 03 filhos 20 48,8
04 ou mais filhos 05 12,2
Idade

18 a 19 anos 01 2,4
20 a 29 anos 12 29,3
30 a 39 anos 20 48,8
40 a 49 anos 07 17,1
50 a 59 anos 01 2,4
Escolaridade

Fundam. Incompleto 08 19,5
Fundamental completo 03 7,3
Médio incompleto 07 17,1
Médio completo 16 39
Superior incompleto 02 4,9
Superior completo 04 9,8
Pd6s-graduagéao 01 2,4
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Tabela 1 — Caracteristicas sociais e demograficas de familiares. NEP/APAE,
21? Regiao de Saude - CE, 2019.

VARIAVEIS N %
Estado civil

Solteira 06 14,6
Casadal/uniao estavel 27 65,9
Viava 01 2,4
Separada/divorciada 07 17,1
Renda familiar

Menor que 998,00 04 9,8
Um salario minimo 23 56,1
(998,00)

999,00 — 1996,00 07 17,1
1997,00 — 2994,00 05 12,2
Maior que trés salarios 02 4,9
Religiao

Catodlica 32 78
Evangélica 07 17,1
Espirita 01 2,4
Nenhuma 01 2,4

Participaram da pesquisa 41 familiares, 20 entrevistadas no NEP-
Policlinica, e 21 na APAE — Juazeiro do Norte, distribuindo-se da seguinte forma: trinta
e sete maes-genitoras, duas maes-adotivas, uma tia e uma avé.

As caracteristicas demonstram, maioria de méaes (95,1%), do lar (80,5%),
com idade entre 30 e 39 anos (48,8%), nivel de escolaridade, ensino médio completo
(39%) e residentes no municipio de Juazeiro do Norte (58,5%).

A renda familiar da maioria foi de um salario minimo atual, 998,00 R$,
proveniente do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) que em alguns casos era
complementado por meio de trabalho informal e esporadico, ndo sendo, portanto,
contabilizado na constituicdo da renda. As familias eram pequenas, e apesar de um
maior numero das méaes ter dois ou trés filhos (48,8%), significativa parcela tinha
apenas um filho (39%).

E expressivo o nimero de familiares que referiram ser de religido catdlica

(78%) e estado civil casada ou em uniao estavel (65,9%).

4.2 Caracterizagao das criangas
A Tabela 2 apresenta a caracterizagédo sécio demografica e de saude das

criangcas com deficiéncia.
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Tabela 2 — Caracterizagdo das criangas com deficiéncia. NEP/APAE, 212 Regido de
Saude - CE, 2019.

VARIAVEIS N %
Sexo

Feminino 16 39
Masculino 25 61
Idade

Menor de 1 ano 01 2,4
De 1 a4 anos 23 56,1
De 5 a 9 anos 17 41,5
Deficiéncia referida

Fisica 16 39
Intelectual 13 31,7
Multipla 12 29,3
Plano de saude

Sim 12 29,3
Nao 29 70,7

Beneficio de
prestacao continuada

Sim 34 82,9
Nao 07 17,1
Frequenta a escola

Sim 23 56,1
Nao 18 43,9
Escola regular

Sim 21 51,2
Nao 02 4,9

As informacgdes sociais e demograficas das criangas e a deficiéncia referida
foram coletadas por meio de entrevista com os familiares e revelam que a maioria é
do sexo masculino (61%), situada na faixa-etaria de 1 a 4 anos (56,1%). Aqueles na
faixa-etaria de 5 a 9 anos eram atendidos na APAE pois, pelas caracteristicas dos
servigos, as criancas atendidas no NEP - Nucleo de Estimulagdo Precoce tinham
idade entre 0 e 3 anos.

Foram referidas as deficiéncias fisica, intelectual e multipla, com leve
prevaléncia (39%) da deficiéncia fisica sobre as demais. As deficiéncias visual e
auditiva foram referidas em associacdo com outras deficiéncias, estando, portanto
caracterizadas como multiplas. A maioria das criangas ndo possuiam plano de saude
(70,7%) e contavam, na maioria das vezes, apenas com servigos publicos ofertados.

A maioria das criangas (82,9%), era beneficiaria do BPC. O nao

recebimento do beneficio pelas demais se devia a dois fatores, renda per capita maior
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que R$ 250,00 ou auséncia de diagndstico preciso, por encontrar-se ainda em
processo de investigagao.
Grande parte das criangas frequentavam a escola (56,1%) e destas apenas

4,9%, duas criangas, ndo estavam na escola regular, pois ndo houve adaptagao.

4.3 Caracterizagao diagndstica

Na Tabela 3 descreve-se as doengas, agravos ou condi¢gdes associadas a
deficiéncia, agrupadas conforme capitulos do CID-10, versao eletrénica, 2016.

Desse modo, as doengas ou condigdes encontradas foram agrupadas em
cinco categorias:

Categoria F — Transtornos mentais e comportamentais;

Categoria G — Doencgas do sistema nervoso;

Categoria H — Doengas do olho e anexos;

Categoria P — Certas condi¢bes originadas no periodo perinatal;

Categoria Q - Malformagdes congénitas, deformagbes e anomalias

cromossoémicas.

Tabela 3 — Doenca ou condigédo associada a deficiéncia. NEP/APAE, 212 Regiao de
Saude - CE, 2019.

*VARIAVEIS N %

Sem informacgao 01 2,4
F 08 19,5
G 05 12,2
Q 08 19,5
G+Q 10 24 4
F+Q 02 49
F+G 01 2,4
G+P 02 49
F+G+Q 02 49
G+P+Q 01 24
G+H+P 01 2,4
TOTAL 41 100

* F — Transtornos mentais e comportamentais; G — Doengas do sistema nervoso;
H — Doencgas do olho e anexos; P — Certas condigbes originadas no periodo perinatal;
Q — Malformacdes congénitas, deformacdes e anomalias cromossémicas.

A Tabela 3 evidencia predominancia das doengas do sistema nervoso (G)
em associagdo com as malformagdes congénitas, deformacbes e anomalias

cromossbmicas (Q), correspondendo a 24,4%. Nestas categorias estéo
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representadas as microcefalias e as epilepsias, além de outras doencgas. Foram
também expressivas a ocorréncia de malformacdes congénitas, deformacdes e
anomalias cromossémicas (Q) e transtornos mentais e comportamentais (F) como
unico evento identificado, com 19,5% respectivamente, seguidos pelas doengas do
sistema nervoso (G), 12,2%.

A Tabela 4 apresenta associacdo entre a deficiéncia referida pela
mae/cuidadora e as variaveis instituicdo e insercdo na escola das criancas com
deficiéncia.

Nesta, evidencia-se que, as criangas com deficiéncia fisica estao inseridas,
predominantemente, no NEP (70%), enquanto as criangas com deficiéncia intelectual
encontram-se na APAE (61,9%). E as criangas com deficiéncia intelectual frequentam
a escola (52,2%) e as que tiveram referida a deficiéncia fisica nao frequentam (55,5%).
Portanto, sendo significante a relagdo da deficiéncia com a insergdo escolar das

criangas e os servigos estudados.

Tabela 4 — Associagao entre Deficiéncia referida e as variaveis Instituicao e
Frequenta a escola. NEP/APAE, 212 Regido de Saude - CE, 2019.

Deficiéncia referida

Fisica Intelectual Multipla Total *p
Variaveis N % N % N % N %
Instituicao
NEP 14 70% 0 0,0% 6 30% 20 100% 0.000
APAE 2 9,5% 13 61,9% 6 28,6% 21 100%
Total 16 39% 13 31,7% 12 29,3% 41 100%
Frequenta a
escola
Sim 6 26,1% 12 52,2% 5 21,7% 23 100% 0,006
Nao 10 55,5% 1 5,5% 7 38,9% 18 100%
Total 16 39% 13 31,7% 12 29,3% 41 100%

* Qui—quadrado de Pearson

4.4 Classificagao Hierarquica Descendente (CHD)

O Corpus intitulado ltinerario Terapéutico de Familiares de Criangas com
Deficiéncia, foi analisado por meio da CHD no qual os 41 textos ou UCI foram divididos
pelo programa em 1066 segmentos de Unidades de Contexto Elementares (UCE),
3559 formas ou palavras diferentes que ocorreram 3379 vezes, em uma frequéncia
média de 35,46% de ocorréncia por seguimento. Na analise hierarquica foram
consideradas 878 UCE de um total de 1066 o que equivale a 82.36%. Apds a redugao

das palavras foram obtidas 2241 lematizacdes, resultando em 2069 formas ativas
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analisaveis. A andlise é, portanto, validada, haja vista o seu bom aproveitamento
(CAMARGO; JUSTO, 2013; SOUZA et al., 2018).

Apds a analise, o corpus foi, portanto, dividido, dando origem a duas
categorias nomeadas como: Padrao de utilizagdo dos servigos na arena profissional
e Padrdo das experiéncias vivenciadas. A primeira categoria foi subdividida dando
origem a duas classes, Classe 1 — Fluxo pelos servigos de atengédo e a Classe 2 -
Acesso a arena profissional; a segunda categoria foi igualmente subdividida e originou
trés classes, Classe 3 - Resiliéncia e gratidao, Classe 4 — Dificuldades no itinerario do
cuidado e Classe 5 — Busca e impacto do diagnéstico. As denominagdes das
categorias e classes se procederam a partir da ideia central emitida pelas UCEs
correspondentes, apos leitura e analise compreensiva das falas representativas de
cada classe.

Para descricao das classes foram considerados todos os substantivos com
valores de P< 0.0001, com suas respectivas frequéncias e valores do X2.

Ap0ds essa fase o software procedeu a Analise Fatorial de Correspondéncia
(AFC) por meio da retomada dos valores de frequéncia e X*de cada palavra do corpus
de modo a distribui-las em um plano fatorial possibilitando a correlacdo entre as
classes (NASCIMENTO; MENANDRO, 2006).

A Figura apresenta as classes com as devidas denominagdes e percentual
de contribuicdo para o corpus textual. E as palavras de cada classe s&o seguidas de
suas respectivas frequéncias e valores de qui-quadrado (X?).

A figura 1 evidencia que as duas categorias, Padrdo de utilizacdo dos
servicos na arena profissional, composta pelas classes 1 e 2 e Padrdo das
experiéncias vivenciadas, composta pelas classes 3, 4 e 5 sdo independentes. E
assim, as classes 1 e 2 sdo imbricadas entre si ao mesmo tempo que possuem menor
proximidade com as classes 3, 4 e 5. Nestas, as classes 3 e 4 apresentam ainda,
maior aproximagao e fazem parte de uma mesma subclasse.

A classe 2, Acesso a arena profissional, estabelece preponderancia sobre
as demais e é seguida pelas classes 5, Busca e impacto do diagnéstico, e 4,
Dificuldades no itinerario do cuidado, evidenciando os aspectos de maior relevancia
no ltinerario terapéutico das familias de criangas com deficiéncia atendidas no NEP-
Policlinica e APAE.
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Figura 1 — Dendrograma da Classificagdo Hierarquica Descendente, representativo
das classes originadas. NEP/APAE, 212 Regido de Saude - CE, 2019.

Itinerario terapéutico

Classe 1 Classe 2 Classe 3 Classe 4 Classe 5

Fluxo pelos servicos |Acesso a arena Resiliéncia e Dificuldades no | Busca e

de atengao profissional gratidao itinerario do impacto do
cuidado diagndstico

124 UCE 227 UCE 118 UCE 203 UCE 206 UCE

14,10% 25,90% 13,40% 23,12% 23,46%

*Palavra F X *Palavra F X* [*Palavra F X° *Palavra F X° |[*Palavra F X°

Cirurgia 28 100,4 | Encaminhamento 18 43,9 | Deus 29 130,2 | Dificuldade 18 34,6 | Convulsdo 16 43,8

Fortaleza 30 74,5 | Fisioterapia 29 67,4 | Filho 46 122,3 | Saude 16 34,1 | Noite 13 38,1

Consulta 22 57,7 | Fonoaudiélogo 23 36,7 | Vida 17 58,7 | Apoio 10 33,6 | Menino 14 30,2

Sindrome 12 54,6 | Neurologista 45 34,8 | Natacgdo 5 32,4 | Municipio 10 28,8 | Més 51 28,8

Microcefalia 15 54,4 | Ano 51 27,6 | Amor 6 31,7 | Coisa 39 26,5 | Febre 8 263

Exame 27 39,8 | Tratamento 21 22,2 | Autismo 13 30,8 | Crianca 41 25,7 | Cabega 15 251

Acompanhamento 18 36,2 | Psicéloga 11 17,9 | Palavra 6 26,3 | Relagao 6 20,1 | Casa 25 244

Geneticista 8 31,5 | Gesso 6 17,3 | Tarefa 3 19,4 | Cadeira 11 16,9 | Contato 7 184

Cariotipo 7 26 Milagre 3 19,4 | Questdo 13 16,4 | Cesariana 5 164

Coluna 4 244 Mamae 3 194 | Familia 7 15,3 | Parto 5 164

Ressonancia 5 239 Risco 4 19,1 Olho 10 159

Oftalmologista 6 20,7 Graga 4 19,1

Janeiro 6 20,7

Pediatra 20 19,6

Tomografia 6 17,5

Mutiréo 6 17,5

Caso 8 155

* Palavras com valor de p<0,0001

4.4.1 Classe 1 - Fluxo pelos servigcos de atengcao

Esta classe esta relacionada com as seguintes variaveis, instituicdo-NEP,
entrevistados 01, 05, 07, 08, 09, 12, 17, 18, 22, 32. Quanto a procedéncia aparecem

0s municipios de Caririacu e Jardim, e renda inferior a um salario minimo, R$ 998,00.

O dendrograma evidencia que o Fluxo pelos servigos de atengéo apresenta

124 UCE de modo que contribui com 14,1% das UCEs analisadas. A sua descrigéo

se faz por meio das palavras com significancia, p<0,0001:
Fortaleza (30/74,5), consulta (22,57,7), sindrome (12,54,6), microcefalia (15/54,4),

cirurgia (28/100,4),
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exame (27,39,8), acompanhamento (18/36,2), geneticista (8/31,5), cariétipo (7/26),
coluna (4/24,4), ressonancia (5/23,9), oftalmologista (6/20,7), janeiro (6/20,7), pediatra
(20/19,6), tomografia (6/17,5), mutirdo (6/17,5), caso (8/15,5).

A analise das palavras referidas e contextualizadas nas UCEs, evidencia
que a ideia central dos discursos esta relacionada ao fluxo de atencéo, tipos de
cuidado, locais e/ou servigos de atencgao, profissionais envolvidos e diferentes formas
de encaminhamento o que justifica a denominacéo da classe, exemplificado pelos

discursos que seguem:

“[...Jiniciou as cirurgias e por enquanto pararam porque o meédico saiu do
hospital e ai vao ver para onde véao transferir ela. Para a APAE e para as
faculdades foi encaminhada pela geneticista porque como ela tem
conhecimento aqui na APAE e na faculdade de medicina, ela encaminhou
para la e depois encaminhou para ca”. (P32)

“[...]foi como nés fizemos, por intermédio do oftalmologista que a gente
encontrou o outro oftalmologista, fizemos a consulta com ele e ele falou da
cirurgia, ele mesmo que faz a cirurgia no Hospital de Referéncia Regional,
mas temos que entrar com uma parte para o hospital e é 3000,00 reais essa
parte”. (P18)

“[...Jela vai para o Centro de Neurorreabilitagdo e ja foi para o Hospital Infantil
de Referéncia Estadual, neste ela ja foi para o neurologista e para o
ortopedista que fez a cirurgia dela, vai para o Centro de Neurorreabilitagdo
fazer o acompanhamento de reabilitacdo infantil com tudo”. (P12)

Observa-se nesta classe que as entrevistadas explicitam a fragilidade da
linha de cuidado e do fluxo assistencial estabelecido no nivel loco-regional. A
entrevista P32 aponta para a ocorréncia do encaminhamento motivado pelo
“‘conhecimento” entre o profissional que encaminha e a instituicdo e/ou profissional
que recebe. Ou seja, na perspectiva de aumentar a resolutividade e efetividade do
cuidado as criancas, os profissionais envolvidos na atencdo estabelecem um fluxo
alternativo ao estabelecido pelo sistema, em que os encaminhamentos sao feitos de
forma direta a um profissional e/ou instituicdo, sem passar, necessariamente, pelo
sistema de regulacéo.

A entrevistada P18 aponta para a dificuldade do acesso ao servigo de
oftalmologia da rede publica de saude, pois ao buscar atendimento, encontrou apenas
os da rede privada na tentativa de garantia de atencéo, o que explica ainda a auséncia
de criangas com deficiéncia visual nas instituicbes do estudo, NEP e APAE, a ndo ser
quando, a deficiéncia visual esta associada a outro tipo de deficiéncia, caracterizando

uma deficiéncia multipla. Ademais, a inexisténcia de institutos de cegos e a



45

caracteristica das instituigdes estudadas na regido, explicam as caracteristicas

encontradas.

4.4.2 Classe 2 - Acesso a arena profissional

Esta é a classe mais expressiva e a primeira a ser dividida. E composta por
227 UCE, 25,9% e descrita por substantivos com valor de p< 0,0001 e suas
respectivas frequéncias e valor do X?: encaminhamento (18/43,9), fisioterapia
(29/67,4), fonoaudidlogo (23/36,7), neurologista (45/34,8), ano (51/27,6), tratamento
(21/22,2), psicologa (11/17,9) e gesso (06/17,3).

Tiveram maior contribuigdo para construgao desta classe as seguintes
variaveis, instituicdo 01 - NEP e os entrevistados P35, P28, P12, P11 e P04,
cuidadoras com mais de trés filhos. No que se refere a procedéncia foram
representativos os municipios de Caririagu e Missédo Velha; a profisséo, do lar e o grau
de escolaridade, ensino médio incompleto. As deficiéncias referidas foram a
intelectual e a multipla.

O software permite que se recupere do corpus, 0s seguimentos de texto
representativos de cada classe, de modo a possibilitar a visualizacao do contexto das
palavras estatisticamente significativas para que se proceda a analise qualitativa
(CAMARGO; JUSTO, 2013).

Apods leitura e compreensao das falas, foram selecionadas trés para cada

classe de modo a exemplificar com clareza cada uma destas.

“[...]Joara vir para a APAE eu marquei e estou aqui hd um ano, jé& na outra
clinica eu consegui porque pedi um encaminhamento a pediatra para a
fisioterapia, fui diretamente para a secretaria de saude e eles encaminharam
ela para la”. (P39)

“[...]Jvim para a APAE porque uma colega de minha mée trabalhava aqui e
relatou aqui para nés e ai eu vim e coloquei o nome dele e ele foi chamado
um ano depois”, (P33)

“[...]Jdepois que ele entrou no NEP foi que teve avaliagdo com os profissionais,
mas o neurologista ndo, s6 a fonoaudiéloga, a terapeuta ocupacional, a
enfermeira e a fisioterapeuta, tinha mais de um ano ja, acho que tinha um ano
e seis meses quando chegou aqui”. (P04)

As falas demonstram que os familiares exercem protagonismo na busca
por acesso aos servicos da arena profissional. A arena popular, representada pela
familia e rede de apoio comunitaria, amigos, influenciou no processo de busca por
cuidado na arena profissional.

As participantes P33 e P04 apontam a demora no acesso aos servigos de
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saude o que evidencia a sua insuficiéncia na garantia de aten¢ao a saude das criangas
com deficiéncia.

A participante P04 fala sobre o inicio da avaliagao profissional no servigo
especializado, apresentando este como a porta de entrada ao sistema de saude.

A desarticulagdo e fragilidade da linha de cuidado a crianga com
deficiéncia, é exemplificada pela fala P39.
4.4.3 Classe 3 - Resiliéncia e gratidao

A Classe Resiliéncia e gratidao, foi a ultima classe a ser repartida e
corresponde a 13,4% da analise textual com 118 UCEs. Sua descricao é feita a partir
de palavras significantes, p<0,0001, com suas frequéncias e valores de qui-quadrado:
deus (29/130,3), filho (46/122,3), vida (17/58,7), natagao (5/32,4), amor (6/31,7),
autismo (13/30,8), palavra (6/26,3), tarefa (3/19,4), milagre (3/19,4), maméae (3/19,4),
risco (4/19,1), graga (4/19,1).

Recebeu contribuicdo majoritaria da *INST_02, APAE, *PROC_03,
Juazeiro do Norte, *PLAN_02 *BPC_01 *FRESC_01, sem plano de saude, com BPC
e frequenta a escola, familiar com idade entre 30 e 39 anos, *IDCUID_03, crianga com
idade entre 5 e 9 anos, *IDCRIA_03, cuidador P30, *DEF_04 *CONDIC 02,
deficiéncia intelectual e condicdo associada, transtornos mentais e comportamentais.

A nomenclatura da classe deve-se a compreensao do seu significado apds

leitura e analise dos seguimentos do discurso:

“[...]JEu procuro na religi&o, eu sou catdlica, tenho muita fé em Deus, eu peco
muito a Deus e também a Nossa Senhora Aparecida que obrou um milagre
muito grande em minha vida”. (P10)

[...Jtipico do autismo, e ele era assim, altamente inquieto, ndo falava, e hoje
meu filho, gracas a Deus, evoluiu muito. Entéo eu digo sempre, eu néo tenho
plano de saude e, gragas a Deus o SUS sempre me atendeu”. (P30)

“[...]hoje posso dizer que estou tranquila porque toda mae que tem uma
suspeita de deficiéncia no seu filho o chao se abre porque é algo novo, vocé
néo sabe como vai cuidar, de cara o doutor ja fala assim”. (P30)

“[...]Jeu amo demais a minha filha, ela tanto podia ser boa, bem de satide como
néo, eu aceito minha filha de qualquer jeito. Antes eu vivia chorando, eu
olhava para ela e dizia, 0s outros sgo todos sadios e minha filha ndo é”. (P15)

“[...], mas eu aceito isso como uma oportunidade de mudanga para a minha
vida, porque através dele eu mudei muito, aprendi a esperar a ser mais
humilde, meu filho é uma béngéo na minha vida”. (P30)
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A resiliéncia € observada no desenvolvimento de estratégias de superagao,
evidenciadas nos discursos, pela fé em Deus e amor pelo filho/a, conforme
apresentado nas falas das maes P10 e P15.

Na fala da mae P30 é observada a superagao do impacto emocional inicial
provocado pela comunicagdo do diagnéstico de deficiéncia, evidenciando a
elaboracgao do luto, a aceitagao. Este fendmeno é também observado no que profere
a participante P15.

Apds a aceitagao do filho que vive com alguma deficiéncia e superagao do
luto, a gratiddo pela situagado/evolugéo do filho foi um fendmeno apontado pelas

participantes e representado pelo discurso da mae P30.

4.4.4 Classe 4 - Dificuldades no itinerario do cuidado

Esta classe, nomeada apds analise e apreensao do contexto das falas
proferidas, corresponde a 23,12% do corpus analisado, apresentando 203 UCEs, tem
sua descricao realizada a partir das seguintes palavras, com suas respectivas
frequéncia e valores de X?: dificuldade (18/34,6), saude (16/34,1), apoio (10/33,6),
municipio (10/28,8), coisa (39/26,5), crianga (41/25,7), relagdo (6/20,1), cadeira
(11/16,9), questao (13/16,4), familia (7/15,3).

Contribuiu mais significativamente (p<0,0001) para a sua composi¢ao o
sujeito P25, estado civil, *ECIVIL_04 (viuva), idade de familiar entre 50 e 59 anos,
*IDCUID_05, parentesco, avo, *PARENT_04 e PROF_05 *NFILHO 02, pensionista
com dois ou trés filhos.

E, portanto, apresentada por meio dos discursos a seguir:

“[...]Jentéao, se vocé néo for pelos lugares perguntando aqui e ali, a dificuldade
é essa”. (P25)

“[...]Jinfelizmente essas coisas, cadeira adaptada, orteses, sdo coisas muito
dificeis de se conseguir porque essas criangas precisam de cadeiras
adaptadas, ndo é qualquer cadeira, precisa ser adaptada para cada tipo de
crianga e hdo tem como passar a cadeira de uma crianga para outra e por
isso foi muito dificil”. (P36)

“[...]Jeu passo por muitas dificuldades porque a creche ndo tem um preparo
entdo, eu fui estudar e fui mesmo no Youtube atras da histéria”. (P37)

“[...]Jeu vindo de topic, mas ai como ela cresceu eu disse, ndo dou conta mais
néo de levar no brago, se eu conseguir a cadeira ainda tem como, mas
mesmo assim é dificil porque a topic tem batente”. (P24)
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“[...]Jestou com esse plano de saude s6 para segurar isso, a terapeuta
ocupacional e a fonoaudiéloga, que ajudou muito ele porque néo falava nada,
tinha a ecolalia, mas se tivesse no municipio seria diferente”. (P25)

Sao varias as dificuldades vivenciadas por familiares e apontadas nos
discursos tais como, fragilidade na linha de cuidado a crianga com deficiéncia (P25),
insuficiéncia dos servicos de atencao e dificuldades na aquisi¢cao de orteses no SUS,
0 que para atendimento as necessidades da crianga, a familia se sente na obrigagéo
de contratar um plano de saude ou convénio médico; ou realizar agdes coletivas para
angariar fundos para aquisicado destes materiais; e/ou recorre a judicializagao (P25).
Fatores estes que refletem na dificuldade de mobilidade das criangas (P24).

Constitui-se dificuldade apontada de modo recorrente, a inclusdo escolar,
que apesar de prevista em lei, ainda se mostra distante de ser efetivada na pratica. O
que € evidenciado na fala da participante P37, classificada por esta como falta de

preparo das instituicbes de ensino.

4.4.5 Classe 5 - Busca e impacto do diagnéstico
A Busca e impacto do diagndstico, é a segunda classe mais expressiva no
Itinerario terapéutico de familiares de criangas com deficiéncia, com 206 UCEs,
23,46%, e na figura 1 apresenta-se descrita por meio das seguintes palavras,
p<0,0001: convulsdo (16, 43,8), noite (13/38,1), menino (14/30,2), més (51/28,8),
febre (8/26,3), cabega (15/25,1), casa (25/24,4), contato (7/18,4), cesariana (5/16,4),
parto (5/16,4), olho (10/15,9).
Influenciaram para a construcao desta classe os familiares, P20, P26, P29,
P33, P38 e P41, com maior significancia a P33. Esta relacionada com a idade do
familiar, *IDCUID 03, 30 a 39 anos e idade da crianca, *IDCRIA 03, 5 a 9 anos e
renda familiar de um a dois salarios minimos, *REND_03.
O contexto da classe é apresentado a seguir por meio dos discursos:
“[...]Jndo detectou nenhuma doenca fisica nele, ele ja nasceu molinho, mais
do que o normal. Fiz o teste do pezinho, teste da orelhinha e ndo deu nada,

ele foi crescendo e com seis meses néo ficava em pé ainda e ndo segurava
a cabecga”. (P33)

“[...Jele, tratamento, tem cura ndo, nao é doenga e ai quando eu cheguei em
casa desabei, chorei muito, foram uns trés meses ainda para engolir uma
coisa que eu ja sabia e ja suspeitava, mas mesmo assim vocé imagina um
futuro la longe”. (P26)

“[...]Jquando ela nasceu, nasceu normal, cabe¢a normal, tudo normal. Quando
ela fez um ano e ndo comegou nem ficar em pé eu fui procurar, procurei a
pediatra e ela passou a tomografia e deu calcificagdo”. (P20)
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“[...Jeu disse a ele que a cabega dele ndo estava crescendo, a enfermeira
todo més via a cabeca dele, mas ndo dizia, néo crescia de jeito nenhum, ai
chegou em um nivel que eu disse”. (P10).

“[...]Jai eu peguei e fui com meu menino para a pediatra e eu disse: vou
aproveitar e vou arrumar uma solugdo também para ela, ai eu fui com ele
para a pediatra e disse: a senhora acha que é normal isso aqui em minha
filha? ”. (P15)

“[...]Jn&o, nunca fui para rezador, de jeito nenhum, até porque tenho é medo,
as minhas meninas, como o psiquiatra diz, ele acha que é da genética porque
meu marido tem, ele teve quando crianga e agora depois de 43 anos ele teve
duas convulsées”. (P34)

A dificuldade e demora para se chegar a um diagndstico fica evidenciada
nas falas dos familiares P33 e P20, P33 aponta para a realizagao da triagem neonatal,
como acado de deteccao precoce. Embora a consulta de puericultura, acao
preconizada pelo Ministério da Saude para os menores de 5 anos, tenha sido referida
na fala de P10, ndo se mostrou efetiva para identificacdo precoce da deficiéncia.
Assim sendo, a busca por diagnostico se deu de forma espontanea e dirigida ao
servico especializado (P20).

A busca pelo diagndstico se processa em uma perspectiva biomédica,
arena profissional, e conforme referido pela P34 o subsistema folk, representado por
especialistas ndo médicos tais como os curandeiros, sequer € cogitada para tal
finalidade. A fala P26 evidencia o sofrimento diante do diagnéstico de deficiéncia de

um filho.

4.5 Analise de similitude

A Figura 2 apresenta a arvore maxima de similitude do corpus lItinerario
Terapéutico.

A andlise traz uma representagao grafica do subsistema profissional do
itinerario terapéutico percorrido por familiares de criangas com deficiéncia.

A figura apresenta, portanto, uma grande comunidade que se comporta
como porta de entrada no sistema de saude, composta pelo “neurologista”,
especialista que assume uma posigcao central de investigagdo diagndstica e
acompanhamento da crianga no itinerario terapéutico; pelo “pediatra”, que aparece
em uma relagao de grande proximidade com o “neurologista” evidenciando uma agao
clinica conjunta entre os dois profissionais, em um continuo de cuidado.

Fazem parte ainda desse contexto, o termo “médico”, do qual fluem

“secretaria de saude” a qual aparece em uma perspectiva de sistema de acesso
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regulado, sistema logistico - “posto de saude”, “neuropediatra” e “oftalmologista”,
evidenciando os fluxos primarios de cuidado; ao mesmo tempo em que estabelece
uma relagdo de proximidade com o “neurologista”. O termo, “Hospital pediatrico
municipal” e o “NEP”, NEP-Policlinica Jodo Pereira dos Santos, representando
instituicbes de cuidado secundario.

E posto em evidéncia ainda, “plano de saude” e “SUS”, deixando claro que
os familiares caminham por servigos pertencentes ao SUS e servicos da saude
suplementar, na busca por atengao, o que pode esta relacionado a fragilidade da linha
de cuidado.

Da comunidade central fluem trés comunidades, a primeira traz em
destaque os termos “APAE” em aproximacao direta com “faculdade de medicina”- por
meio da qual estabelece comunicagdo com a “geneticista’ “Clinica escola” e “terapia
ocupacional” e de forma secundaria com “Clinica de fisioterapia, evidenciando as
instituicdes envolvidas e atividades terapéuticas a que sdo submetidas as criangas.

A segunda comunidade diz respeito aos principais profissionais de saude,
nao médicos, envolvidos nas atividades de reabilitagédo, “fonoaudiélogo” e “terapeuta
ocupacional”.

A terceira comunidade apresenta instituicbes da atencdo secundaria e
terciaria de referéncia, representada pelos termos, “Hospital pediatrico estadual’ e

“Centro de Neurorreabilitacao”
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Figura 2 — Arvore maxima de similitude representativa do corpus, ltinerario
Terapéutico de familiares de criangas com deficiéncia. NEP/APAE, 212 Regido de
Saude - CE, 2019.
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5. DISCUSSOES

No contexto do subsistema popular dos itinerarios terapéuticos das familias
das CcD observa-se que o cuidado é realizado por mulheres, em sua maioria maes,
seja no acompanhamento pelos servigos de saude, no processo de reabilitagao, ou
no domicilio para cuidados diarios. Corroborado por estudos que relacionam criancas
com deficiéncia e cuidadoras (DEZOTI et al., 2015; FREITAS et al., 2016; DALTRO,
MORAES E MARSIGLIA, 2018; SOUZA et al., 2018).

A responsabilizacdo da mulher pelo cuidado com a familia e filhos e, em
especial, os filhos com deficiéncia, é evidenciada na literatura e corresponde a uma
construcdo social fundamentada em uma perspectiva de género, em que as atividades
de cuidado, em especial o cuidado familiar, sdo inerentes ao género feminino (DEZOTI
et al., 2015; SCOTT et al., 2017).

Assim, o cuidado a CcD demanda grande dedicagdo em virtude da
exigéncia de cuidados continuos, com possibilidade de sobrecarga fisica e psicolégica
para a cuidadora, interferindo, por vezes, nas suas relagdes sociais e qualidade de
vida (DEZOTI et al., 2015; MEIRELES et al., 2017; SOUZA et al., 2018).

Pesquisas apontaram que a condicdo de saude da crianga exerce
influéncia na atividade laboral materna. Pois a mae decide pelo abandono de
empregos formais. Optando, por vezes, por desenvolver atividades remuneradas,
informais, que possam ser desempenhadas no préprio domicilio, com flexibilidade de
horario, justificando a maioria “do lar”, seguida por “autbnoma”, observada no estudo
(FREITAS et al., 2016; MEIRELES et al., 2017; MACHADO et al., 2017; FREITAS et
al., 2016; DALTRO, MORAES E MARSIGLIA, 2018).

Nesta perspectiva, estudo que avaliou as mudancas sociais e familiares de
cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos mentais, mais de 80% dos
cuidadores, em sua maioria maes, abdicaram de seus empregos formais para dedicar-
se exclusivamente aos cuidados dos filhos (DALTRO, MORAES E MARSIGLIA,
2018).

A anadlise com base numa perspectiva de género, ao relacionar
“responsabilidade pelos cuidados” e “responsabilidade pela renda”, evidenciou que o
cuidado é predominantemente responsabilidade da m&e enquanto os aspectos
financeiros ficam a cargo do pai. No entanto, nos casos em que a mae promove 0

sustento material, ela também detém a responsabilidade pelo cuidado da crianga, o
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gue nao ocorre quando o pai € o responsavel financeiro, evidenciando a desigualdade
de género (MUYLAERT et al., 2015).

No que concerne a escolaridade e faixa etaria do cuidador, estas
coincidem com o perfil de cuidadores de criangas e adolescentes com condi¢des raras
de saude, em estudo com familiares realizado em um hospital de referéncia nacional
em doencas raras no Rio de Janeiro, em que a maioria apresentou faixa etaria entre
30-39 anos e possuiam ensino médio completo (PINTO et al., 2019).

Perfil semelhante foi apresentado por cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais atendidos em Centro de Atengao Psicossocial
Infanto-juvenil (CAPSI), em estudo desenvolvido na cidade de Patos na Paraiba,
situada ha menos de 300km da Regido de Saude em estudo, no qual mais de 70%
dos cuidadores eram catdlicos e apresentaram idade média de 38,9 anos (DALTRO;
MORAES; MARSIGLIA, 2018).

A religiao predominante foi a catdlica, 78%, o que se repete em estudo
supracitado, realizado na cidade de Patos-PB e reflete as caracteristicas loco-
regionais, marcadas pelo catolicismo influenciado pela figura do Padre Cicero Romao
Batista, fundador da cidade de Juazeiro do Norte, e responsavel por trazer anualmente
a cidade cerca de 2,5 milhdes de turistas, por meio das romarias, motivadas pela fé e
cultura religiosa catélica (DUARTE et al., 2016; DALTRO, MORAES E MARSIGLIA,
2018).

A saber, a influéncia do Padre Cicero perpassa geracgdes e se reflete no
modo de ser e viver do povo caririense, demonstrada ainda, pelas Renovagoes,
consagragdo ao Sagrado Coragcdo de Jesus e Imaculado Coragdo de Maria,
celebradas pela familia ou grupo, a cada ano, como forma de reafirmacéo da fé crista
(SILVA et al., 2018).

No contexto regional do interior do Nordeste e de usuarios do SUS, a renda
familiar das criangas do estudo em tela é baixa e composta, na maioria das vezes,
pelo BPC e/ou pelo salario do marido ou companheiro, com implicacbes para a
vulnerabilidade social e/ou autonomia financeira da mulher (SCOTT et al., 2017;
MEIRELES et al., 2017).

Ademais, familias de CcD vivenciam dificuldades socio econémicas. E as
perdas financeiras estdo associadas diretamente aos gastos com cuidados de saude

para a crianca, e indiretamente, a nao insercédo do cuidador no mercado de trabalho,
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condigdes que o Estado tenta minimizar por meio de beneficios de transferéncia de
renda (BPC) e da oferta de cuidados pelo SUS (FREITAS et al., 2016; PINTO et al.,
2019).

O BPC, concedido as criangas com deficiéncia cujas familias encontram-
se em situagao de extrema vulnerabilidade social, nas quais a renda per capta néo é
suficiente para garantir a sua subsisténcia, inferior a %4 do salario minimo vigente,
mostra-se relevante na reorganizagao familiar para o cuidado por possibilitar o acesso
das criangcas e suas familias a direitos sociais basicos (DUARTE et al., 2017,
PEREIRA et al., 2017).

A esse respeito, estudo com base em inquérito populacional, realizado em
Belo Horizonte, entre 2008 e 2009, chama atencao para a relevancia da transferéncia
de renda por meio do BPC para reducdo das iniquidades sociais nas populacbes com
alta vulnerabilidade social (FELICISSIMO et al., 2017).

No entanto, estudo de analise das mudancgas do BPC demonstrou que, os
novos critérios de elegibilidade, passando do modelo biolégico ao biopsicossocial,
para avaliacao da deficiéncia e concessao do beneficio, ndo implicou em aumento nas
concessoes. Sendo observado ainda, um aumento progressivo das concessdes
deferidas por via judicial entre 2004 e 2014, o que aponta para a tendéncia da politica
a judicializagao e para a insuficiéncia da protegao social pretendida aos grupos a que
se destina (DUARTE et al., 2017).

No cenario de aumento das demandas por cuidados, algumas familias
buscam a saude suplementar como saida para ampliagdo do acesso aos servigos e
garantia do cuidado. Assim, o percentual de criangas com plano de saude no estudo
se assemelha ao identificado na populagéo geral, em estudos anteriores e de grande
alcance nacional, a exemplo dos estudos intitulados “Cobertura de Planos de Saude
na populagao brasileira, segundo a Pesquisa Nacional de Saude, 2013” e “Condigbes
de saude, acesso a servigos e fontes de pagamento, segundo inquéritos domiciliares”
nos quais 27,9% e 28%, respectivamente, das pessoas referiram possuir algum plano
de saude, seja médico ou odontolégico (BARBIERI et al., 2016; VIACAVA; BELLIDO,
2016; MALTA et al., 2017).

No que se refere a procedéncia, observou-se prevaléncia de
familiares/criangas residentes no municipio de Juazeiro do Norte. O segundo mais

populoso do Ceara e um dos municipios de maior populagao do interior do Nordeste,
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localizado na Regidao Metropolitana do Cariri. Este municipio sedia a unidade da
APAE, um dos campos do estudo, e estabelece limites geograficos com o municipio
de Barbalha que sedia a Policlinica Jodo Pereira dos Santos na qual funciona o NEP,
também campo de coleta do estudo (JUAZEIRO DO NORTE, 2019).

Desse modo, dois fatores concorrem para justificar o maior percentual de
familiares e criangas procedentes do referido municipio. O primeiro se refere a
proximidade geografica com os servigos e o segundo refere-se ao predominio de area
urbana.

A taxa de urbanizagcdo do municipio de Juazeiro do Norte é de 95,3%, ou
seja, a populagao é predominantemente urbana, concorrendo para o maior acesso
desta populagao aos servigos de saude (JUAZEIRO DO NORTE, 2019).

Os achados sao corroborados por estudos que analisaram as diferencgas
na utilizagao de servigos de saude por populagao adulta, entre areas urbanas e rurais,
a partir dos dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD), nos quais
foi evidenciado que a populacao da area rural utiliza menos os servicos de saude que
a populacdo urbana, relacionado a predominancia de pessoas com menor renda e
auséncia de vinculo empregaticio na area rural. Aspecto associado a diminuicdo da
adesao a planos de saude e/ou servigos privados, realidade que faz destes usuarios
exclusivos do SUS. Assim a escassez dos servigcos de saude do SUS na area rural,
associada a maior disténcia dos servigos existentes, interferem negativamente no
acesso (ARRUDA; MAIA; ALVES, 2018; VIACAVA et al., 2019).

Embora os estudos ora citados se referiram a populagcdo adulta, e o foco
neste estudo é para a populagao infantil, a busca pelos servigos de saude é feita pelos
cuidadores adultos e, portanto, é determinada pelas caracteristicas sdcio econdmicas
e demograficas destes, tornando possivel e verdadeiro o paralelo entre os estudos.

As participantes referiram ser casadas ou viver em unido estavel, aspecto
encontrado em estudos envolvendo cuidadores de criangas e/ou adolescentes. O que
pode representar um achado positivo, tendo em vista a possibilidade de
compartilhamento do cuidado entre os cbnjuges e menor sobrecarga das maes e
familiares, cuidadoras principais (MONTEIRO et al., 2016; BARROS et al., 2017).

Foram referidas na pesquisa, em ordem de prevaléncia, as deficiéncias
fisicas, intelectuais e multiplas contrariando pesquisas envolvendo a populagao geral

que evidencia maior prevaléncia, respectivamente, das deficiéncias visual, auditiva,
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fisica e intelectual (IBGE, 2010; MALTA et al., 2016). No entanto, ainda segundo Malta
et al. (2016) a utilizagdo dos servigos de reabilitacdo foi maior entre as pessoas que
declararam deficiéncia intelectual e fisica, justificando os achados do estudo em tela.

Importante destacar, a auséncia de servicos de reabilitacido visual e
auditiva nas instituicdes pesquisadas, as quais focalizavam na reabilitagdo motora e
intelectual. Justificando a auséncia de CcD sensorial no estudo.

Por outro lado, por se tratar de deficiéncia referida pelo cuidador, esta parte
da percepg¢ao do mesmo acerca do agravo, de modo que é posto em evidéncia o que
mais impacta no desempenho de atividades da vida diaria (MALTA et al., 2016 apud
IBGE, 2013).

Prevaleceram no estudo, criangas do sexo masculino, coincidindo com
maior percentual de nascimentos de criangcas do sexo masculino verificado nos perfis
de estatisticas vitais (DATASUS, 2017; RIPSA, 2008).

Na perspectiva da prevaléncia da deficiéncia autorreferida, estudo com
dados secundarios, oriundos da Pesquisa Nacional de Saude (PNS) 2013, revelou
maior prevaléncia, das deficiéncias intelectuais e fisicas, em homens do que em
mulheres, ndo havendo diferenga para faixa etaria com relagao a primeira, embora
com aumento de acordo com a idade para a deficiéncia fisica, a qual foi mais
prevalente nas pessoas com 60 anos e mais (Malta et al.,, 2016). O aumento da
deficiéncia fisica justifica-se pela ocorréncia das doengas cronicas nao transmissiveis
e dos acidentes de transito (NOGUEIRA et al., 2016).

A faixa etaria predominante no estudo foi de 1 a 4 anos, revelando as
caracteristicas dos servigcos desenvolvidos nos dois campos de coleta, NEP e APAE.
Ambos realizam dentre os seus atendimentos a estimulagéo precoce de criangas com
deficiéncia (BRASIL, 2016; CEARA, 2017).

A estimulacao precoce consiste em uma intervencao multidisciplinar que se
utiliza de varios recursos para promover um adequado desenvolvimento infantil. E por
ser fundamentada na plasticidade neural, o seu inicio deve ocorrer o0 mais brevemente
possivel para que seja possivel a prevengao de posturas e/ou movimentos fora do
padréo de normalidade para a idade (SILVA, 2017).

Autores chamam atencgéo para a urgéncia de ingresso das criangas com
atraso no desenvolvimento, ou risco para, em atividades de estimulacdo precoce

“antes que padrdes de postura e movimentos anormais se instalem, sendo os quatro
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primeiros meses apds 0 nascimento o periodo ideal para a crianga ingressar no
programa” (FORMIGA et al., 2010).

Ainda, em Protocolo de atencdo a saude e resposta a ocorréncia de
microcefalia relacionada a infeccao pelo virus zika, preconiza-se a inser¢cao da crianca
com microcefalia em programa de estimulagdo precoce, tdo logo se alcance a
estabilidade clinica. Com continuagao até os trés anos (BRASIL, 2016).

Pouco mais da metade das criangas frequentavam a escola e observou-se
que estas correspondiam as criangas em idade escolar, trés anos ou mais, sinalizando
a nao insercao das criangas menores em creches o que pode se justificar pela
dificuldade dos familiares em permitir que o cuidado ao filho seja realizado por outras
pessoas fora da rede familiar de apoio. Ou ainda, por falta de condi¢cdes dos servigos
educacionais para recebé-los (DEZOTI et al., 2015).

Para além destas questdes, estudos evidenciam que mesmo as escolas
que se dizem inclusivas e recebem criangas com deficiéncia em turmas regulares,
revelam déficit de conhecimento sobre deficiéncia e/ou técnicas pedagdgicas
promotoras do desenvolvimento o que leva a inferir que a inclusédo escolar ainda nao
foi efetivada (SCHMIDT et al., 2016; CARVALHO et al., 2016).

A nao adaptagado a escola regular, por parte de algumas criangas do
estudo, pode esta relacionada a barreiras atitudinais, as quais refletem imposig¢ao
cultural classificada por Pierre Bourdieu, como “violéncia simbdlica”, que quando
consolidada legitima a reproducgao de atitudes de dominagao cultural por parte das
escolas (RIBEIRO; SIMMOES; PAIVA, 2017 apud BOURDIEU, 1989).

A crianca com deficiéncia apresenta uma ou varias doencas associadas,
em uma relacdo de causalidade. Neste estudo, as doencas do sistema nervoso em
associagdo com as malformagdes congénitas, deformagbes e anomalias
cromossOmicas foram predominantes.

Encontram-se neste escopo a paralisia cerebral, retardo mental,
microcefalia, hidrocefalia, mielomeningocele e sindromes genéticas a exemplo da
sindrome de Down e sindrome do X-fragil, dentre outras (OMS, 2016), resultado que
se assemelha ao observado em estudo, desenvolvido em 2017 na Paraiba, sobre o
perfil clinico de criangas com disfun¢des neuroldgicas atendidas em programa de
intervencao precoce, no qual resultou como diagnésticos de maior prevaléncia, a

microcefalia, a paralisia cerebral, a sindrome de Down e a hidrocefalia (MEIRELES et
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al., 2017).

Em consonancia com estes resultados, a literatura aponta a paralisia
cerebral, sindrome de Down e mielomeningocele dentre as disfungcdes neuroldgicas
mais prevalentes nas criangas de 0 a 3 anos (MOURA et al., 2010 apud MEIRELES
et al., 2017).

Ainda a este despeito, revisdo nao sistematica realizada nas bases de
dados PubMed e Scielo aponta as sindromes genéticas e as malformagdes do sistema
nervoso central como as principais causas da deficiéncia intelectual, relacionadas ao
periodo pré-natal (MELO et al., 2018).

No que concerne a microcefalia, a alta prevaléncia esta relacionada a
epidemia da infecgéo pelo virus zika no Brasil, em especial no Nordeste, no ano de
2015, que trouxe consigo um aumento na incidéncia de nascidos vivos com
microcefalia (SCHRAM, 2016; EICKMANN et al., 2016).

Apresentaram, ainda, prevaléncias significativas, os transtornos mentais e
comportamentais e as malformagcbes congénitas, deformagdes e anomalias
cromossOmicas sem associagao com outras patologias. No grupo de transtornos
mentais e comportamentais € importante destacar a alta prevaléncia do Transtorno do
Espectro Autista (TEA), observada no estudo e corroborada pela literatura que, apesar
da auséncia de estudos epidemiolégicos, estima que existam no Brasil cerca de um
milhdo de casos de TEA (DEFENSE-NETRVAL; FERNANDES, 2015).

Garcia e colaboradores (2015), ao estudar o perfil de atendimentos
realizados pelos Centros de Atencdo Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSi) no Brasil,
entre os anos de 2008 e 2012, observou ocorréncia de 23,6% dos atendimentos
referentes a transtorno do desenvolvimento psicoldgico, grupo de doengas do qual faz
parte o TEA e 12,5% de atendimentos em retardo mental. Segundo o autor, os
resultados variam conforme a regido, no entanto, o Nordeste apresenta uma das
maiores frequéncias de retardo mental do pais.

A esse despeito, Daga (2018), em estudo com dados secundarios do
Sistema IBGE de Recuperacdo Automatica (SIDRA), aponta que a regiao Nordeste
apresenta a maior incidéncia de deficiéncia visual, auditiva, fisica ou mental e atribui
a vulnerabilidade socioeconémica da regido, evidenciada pelos valores do PIB e IDH.

Assim, Schwartzman e Lederman (2017), em seu estudo bibliografico que

abordou a etiologia da deficiéncia intelectual, apresentaram fatores de risco sociais,
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relacionados ao periodo pré, peri e pos-natais, que podem esta associado a
ocorréncia da deficiéncia intelectual. Assim, listam a pobreza, desnutricdo materna,
inadequacao dos cuidados pré e perinatais, falta de estimulagcdo adequada, dentre
outros. Justificando, portanto, a maior prevaléncia de deficiéncia intelectual/retardo
mental no Nordeste brasileiro.

Vale ressaltar ainda, a influéncia da consanguinidade na incidéncia de
pessoas com deficiéncia nesta regido brasileira, verificada em estudo, no qual foi
demonstrado que cerca de 25% dos casais consanguineos tiveram um ou mais filhos
com deficiéncia em detrimento de 12% dos ndo consanguineos (SANTOS et al.,
2013).

Embora a deficiéncia ndo se resuma a uma perspectiva biomédica, a
definicdo da sua etiologia vem contribuir para uma melhor atengdo as necessidades
bioldgicas da crianga que a apresenta, possibilitando um plano terapéutico efetivo no
subsistema profissional de cuidados. Além de fornecer a familia, informacdes
importantes que irdo impactar na aceitagdo familiar e no planejamento de uma
préxima gestagao (MELO et al., 2018).

No estudo em tela, as criangas com deficiéncia fisica estiveram presentes
predominantemente no NEP enquanto as criangas com deficiéncia intelectual
encontravam-se na APAE evidenciando as caracteristicas proprias de cada
instituicao.

Na perspectiva do Sistema de Cuidados de Saude, o estudo evidencia
ainda que, o cuidado a CcD é fortemente gerenciado no subsistema popular, é neste
que sdo tomadas as decisdes sobre o tipo de cuidado, terapias de reabilitacao,
servigos e instituicoes.

Neste periodo, énfase €& dada aos marcos do desenvolvimento
neuropsicomotor, e sdo os atrasos deste desenvolvimento que chamam a atencéao
das cuidadoras no sentido de classificar o tipo de deficiéncia apresentada pela
crianga, e conforme ja discutido acabam por referir a deficiéncia que mais impacta na
rotina de vida diaria, a exemplo da deficiéncia fisica (MALTA et al., 2016 apud IBGE,
2013).

E valido destacar a complexidade do diagndstico da deficiéncia intelectual,
resultando em diagndsticos tardios e na subestimativa da sua prevaléncia na
populagdo (SCHWARTZMAN & LEDERMAN, 2017).
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O perfil das criancas atendidas na APAE, revela, portanto, as
caracteristicas desta instituicdo, destinada a atencdo as pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla (APAE BRASIL, 2019).

No que se refere a frequentar ou n&o a escola, parece controverso que haja
maior prevaléncia de criangas com deficiéncia intelectual, ja que quando comparadas
aquelas com deficiéncia fisica apresentam muito mais limitagdes para a
aprendizagem.

A fragilidade da frequéncia escolar por criangas com deficiéncia fisica pode
esta relacionada ao fator idade, visto que fazem parte do NEP e, portanto, encontram-
se em fase pré-escolar, ou ao fator acessibilidade fisica para a inclusdo, pela
dificuldade de deslocamento e de acessibilidade das vias e transporte escolar
adaptado.

No que concerne a inclusado escolar das criangas com deficiéncia fisica,
estudos revelam fragilidades no processo, sob duas principais perspectivas de
acessibilidade, atitudinal e de mobilidade. A primeira envolve a formagao dos
professores e se reflete em didaticas engessadas e nao promotoras do aprendizado
e/ou do desenvolvimento de potencialidades. E a segunda se relaciona a estrutura
arquitetonica das escolas, que impactam na mobilidade e impedem a livre circulacao,
por exemplo, de cadeiras de rodas por todos os espacos, limitando a autonomia e
participagdo da crianca nas atividades (SILVA; VOLPINI, 2014; PIBER; TONUS, 2017;
RIBEIRO et al., 2017).

Os déficits na formacgao profissional de professores, no que se refere a falta
de conhecimento acerca da deficiéncia, da inclusdo e de tematicas afins, interferem
negativamente na adaptacao da crianga, na acessibilidade universal e na diminuigao
das vulnerabilidades sociais a que se pretende a inclusao escolar (CARVALHO et al.,
2016; PIBER; TONUS, 2017).

Nessa perspectiva, a portaria 793 de 24 de abril de 2012 que institui a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no SUS, aponta dentre as fun¢gdes da atengao
especializada, no seu Art.17, a articulagao com a Rede de Ensino da Regido de Saude
a que pertenca direcionada a identificacdo de criancas e adolescentes com
deficiéncia, ao apoio e orientagdo dos educadores, familias e comunidade escolar
(BRASIL, 2012).

Soma-se a essa prerrogativa, a Lei de Diretrizes e Bases da Educagao
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(LDB) 9.394/96, no Art. 59, assegura o desenvolvimento de acdes estratégicas de
promocao da acessibilidade e inclusao social, tais como, métodos, técnicas, recursos
educativos especificos, professores especialistas e/ou capacitados para atendimento
especial e promogao da integragao das criangas nas classes regulares e terminalidade
especifica quando nao for possivel o alcance do nivel exigido para conclusdo do
ensino fundamental (BRASIL, 2018).

No que se refere a estrutura fisica do ambiente escolar configura-se em
requisito imprescindivel para acessibilidade e inclusao e possui legislagao especifica,
a qual estabelece normas e critérios para promog¢ao da acessibilidade de pessoas
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, representada pela Lei N° 10.098 de 19
de dezembro de 2000 (BRASIL, 2000).

No entanto, ainda sdo observadas constru¢cdes escolares em desacordo a
normas vigentes. Constituindo-se em barreiras arquitetdnicas impeditivas do uso
adequado dos espacgos por todas as criangas, com maior prejuizo para as criangas
com deficiéncia fisica. Como verificado em estudo de caso desenvolvido em escola
municipal do municipio de Bauru, Sdo Paulo; no qual foi demonstrada, inadequacéao
dos banheiros, no que se refere a dimensao, pois ndo permitia manobras da cadeira
de rodas em 180° ou 360°, e nos parques infantis, em que o piso de areia ndo permitia
o deslocamento da cadeira (DIAS; MAGAGNIN, 2015).

A debilidade dos espacos de circulacéo, resultante da inobservancia da
legislacéo vigente reflete-se em perdas para a acessibilidade, em especial, de
criangas com deficiéncia fisica (SILVA; VOLPINI, 2014; PIBER; TONUS, 2017).

A educacao inclusiva é direito da pessoa com deficiéncia, assegurado por
meio do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia em todos os niveis de aprendizado ao
longo de todo ciclo vital. Este mesmo documento prevé, dentre outros, o
desenvolvimento de estratégias de promogéo da inclusao plena ao ambiente escolar
(BRASIL, 2015).

Nesse contexto, estudo sugere que urge necessidade de promogao de
espacos de dialogo honesto entre gestores e professores orientados para a efetivagéo
da incluséo escolar (CARVALHO et al., 2016).

Por outro lado, quanto a politica de inclusdo de pessoas com deficiéncia no
ensino regular, estudos indicam que a variabilidade da deficiéncia intelectual, que vai

desde déficits cognitivos leves até prejuizos cognitivos severos necessitam de
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abordagens pedagdgicas distintas para o alcance do direito de todos a educagéao.
Porém, questiona se deveriam estar no mesmo espago da escola, ja que, por mais
capacitada que seja, a escola por vezes, ndo se mostra capaz de atender a tantas
demandas (SCHWARTZMAN; LEDERMAN, 2017).

Além da inclusédo, a busca por diagndstico € um processo dificil e se
caracteriza por uma peregrinagcao solitaria de familiares de CcD por servigos e
profissionais de saude evidenciando inexisténcia ou fragilidade de uma linha de
cuidado efetiva além, do descontinuo do cuidado iniciado na maternidade.

A continuidade do cuidado a saude é prevista no SUS por meio das Redes
de Atengdo a Saude (RAS). Neste arranjo, a APS exerce papel central de
comunicagcdo com os demais pontos de atencdo, secundaria e terciaria, devendo
exercer a funcdo de coordenagdo do cuidado e ordenacdo do fluxo de atengao
(BRASIL, 2014; MENDES, 2010).

No ambito da saude da crianga, o cuidado é organizado por meio da Rede
Cegonha, com priorizagdo da crianga menor de 2 anos. Esta rede tem suas agbes
fundamentadas na qualificagdo das equipes da APS e maternidade, além de prevé
adequado sistema de referéncia e contrarreferéncia para garantia de continuidade da
assisténcia (BRASIL, 2012).

Neste contexto, a continuidade e integralidade do cuidado a crianca
egressa da maternidade/unidade neonatal é oportunizada pela comunicagao entre
esta e a APS. Mas a fragilidade nesta comunicagdo aponta para a transferéncia de
responsabilidade da contrarreferéncia para o cuidador, comprometendo assim, a
continuidade da atencao (AIRES et al., 2017).

Assim, assume protagonismo no processo de referéncia e
contrarreferéncia entre os pontos de atencdo, a Caderneta de Saude da Crianca
(CSC). Nesse ambito, a Rede Cegonha chama atengao para relevancia do seu uso
na vigilancia do crescimento e desenvolvimento infantil (BRASIL, 2012).

Porém, a nao sensibilizagdo dos profissionais para o seu adequado
preenchimento compromete a funcdo a qual se destina e consequentemente a
qualidade da atencéo a crianga (ALMEIDA et al., 2016; AIRES et al., 2017).

Somando-se a esse achado e corroborando os resultados da pesquisa,
estudos realizados em diferentes regides brasileiras indicam falhas no

acompanhamento de puericultura pela APS, no qual as insuficiéncias na formacao e
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atualizacao profissional sdo apontadas como principais aspectos da inadequacéo.
Resultando, portanto, em prejuizos para vigilancia do desenvolvimento infantil e/ou
para a detecgao precoce de desvios da normalidade. (PENEDO; PINTO, 2014;
REICHERT et al., 2015; MURARI; MICHELETTO, 2018).

Desse modo, as falhas na atengédo postergam o diagndstico e levam os
familiares a primeiro perceber os sinais de atraso no desenvolvimento da crianga,
levando-os a busca de um diagnéstico.

Este movimento acontece motivado pelo desejo de resolugédo das
necessidades da crianga e cura. No entanto, diante do diagndstico os familiares se
deparam com o carater permanente da deficiéncia, surgindo nesse interim, novos
questionamentos, caracterizando um momento de crise familiar (FRANCO, 2016).

Estudo aponta que as repercussbes familiares da deficiéncia se
fundamentam nas dificuldades impostas pelas limitacdes e/ou incapacidades proprias
da deficiéncia e na interferéncia nas crengas da parentalidade, entendida como o
exercicio da relagédo dos pais com o filho, antes e apds o nascimento (DANTAS et al.,
2019; ZORNIG, 2010).

O sofrimento dos pais diante do diagnédstico de deficiéncia em um filho/a é
real e perpassa por uma vivéncia de luto, morte do filho idealizado, sem doenca. Este
processo € permeado por um misto de sentimentos tais como, choque, medo,
angustia, tristeza, raiva e culpa que se apresentam em uma perspectiva de
enfrentamento da realidade (OLIVEIRA; POLETTO, 2015; FRANCO, 2016).

Estudo mostrou que a escassez de informagdes as maes durante a
comunicagao do diagnostico influenciou a dificuldade de adaptagao destas a condigéo
de saude do seu filho/a (NASCIMENTO; FARO, 2015).

Nesse ambito, a competéncia e sensibilidade do profissional de saude
responsavel pela comunicacdo do diagnostico € imprescindivel para o adequado
apoio familiar, e influencia na elaboracdo dos sentimentos vivenciados pelos pais e
nos papeéis a serem desempenhados por estes, na direcdo do cuidado e da incluséo
(OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

O despreparo dos profissionais na comunicagcdo com o paciente e na
comunicacgao do diagndstico de deficiéncia é relatado na literatura, a qual destaca o
teor sucinto das informacdes fornecidas as familias, com enfoque nas limitagdes e

sem espago para esclarecimento de duvidas. Implicando em maior dificuldade de
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adaptacao (LUISADA et al., 2015; CERQUEIRA et al., 2016; MIRANDA et al., 2017;
SIMONASSE; MORAES, 2017).

Nesse contexto, o0 acesso ao subsistema popular, representado pela familia
e amigos, apresentou-se fundamental para a resolugéo do luto inicial e resiliéncia, por
meio do apoio social e afetivo. Além de permear o acesso ao subsistema profissional,
com a indicagdo de servicos e praticas de cuidado para a CcD; e desenvolver
atividades de cuidados diarios e reabilitacdo, no domicilio, sob orientacbes do
subsistema profissional. A esse despeito, segundo Kleinman (1978) é na arena
popular que ocorrem a maior parte das decisées acerca do cuidado, servigos a serem
acessados e avaliacao da eficacia da assisténcia.

A resiliéncia dos pais de criangas com deficiéncia esta associada as
estratégias de enfrentamento adotadas. Com preponderancia das estratégias de
busca por apoio social e religioso, com enfoque no problema. Nesta dimensao, as
maes se apoiam, predominantemente, na espiritualidade e em aspectos que lhes
promova maior adaptacao frente as necessidades da criangca (SANTOS; PEREIRA-
MARTINS, 2016).

A dimenséo espiritual, por meio da qual s&o vivenciadas experiéncias de fé
e gratidao a Deus, injeta na familia a vitalidade necessaria para o enfrentamento da
condigdo de saude/agravo do filho (a), por meio de orag¢des e rituais comuns no
subsistema popular. A mae confia, primeiramente, a Deus 0s ganhos no
desenvolvimento neuropsicomotor e se designa especial ao ser escolhida por Deus,
para ser mae de um filho/a com deficiéncia, atribuindo a ocorréncia desta a vontade
divina (BARBIERI et al., 2016; SCOTT et al., 2017; TOMAZ et al., 2017; Carvalho,
2019).

Neste contexto, o apoio social também é de suma relevancia, no entanto,
estudo destaca que o apoio as maes se restringe ao proprio nucleo familiar, estando
envolvidos, principalmente, outros filhos e/ou outras mulheres da familia (DEZOTI et
al., 2015).

Dado o momento de crise familiar, € de grande relevancia também do apoio
psicoldgico para a resolugao do luto e ressignificagées da nova realidade. Imbricado
nesta perspectiva, estudo destacou o cuidado centrado na familia, com acolhimento

as emocgdes, aos aspectos sociais e pragmaticos, como promotor do desenvolvimento
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e exercicio de parentalidade saudavel. Com influéncia na resolugdo do Iuto e
idealizacéo do filho real (OLIVEIRA E POLETTO, 2015; FRANCO, 2016).

O exercicio da responsividade parental por pais de criancas com deficiéncia
tem sido apontado na literatura como importante preditor da inclusdo social. Com isso,
estudos chamam atencdo para a necessidade de investimento em servicos de
estimulagao precoce que mantenham o enfoque na abordagem familiar para além do
envolvimento em atividades de reabilitagdo no domicilio (FRANCO, 2016; DEZOTI et
al., 2015).

Dada a complexidade e caracteristicas do cuidado a crianga com
deficiéncia, evidenciou-se, no IT das familias, presenca marcante e preponderante do
subsistema profissional no desenvolvimento das praticas de cuidados.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, € instituida por meio da
portaria 793, de 24 de abril de 2012 e deve consolidar-se na perspectiva de oferta de
atengado integral a saude dessa populagédo, atendendo ao Art. 1°: “da criagao,
ampliacéo e articulacao de pontos de atencao a saude para pessoas com deficiéncia
temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel; intermitente ou
continua no ambito do SUS” (BRASIL, 2012).

Sao apontados em estudo, semelhancas nos obstaculos que se relacionam
a insuficiéncia e/ou fragilidade da ateng¢ao a saude ofertada pelo SUS a populagdo em
tela (CERQUEIRA et al., 2016), os quais foram demonstrados ainda, em estudo
realizado com maes de criangas com microcefalia, no sudoeste da Bahia, no qual
foram apontadas falhas no transporte, insuficiéncia dos servicos de fisioterapia e
escassez de profissionais médicos especializados (SANTOS et al., 2019).

De encontro a essa realidade e na perspectiva de ampliar a capacidade
resolutiva da atencéo secundaria no cuidado a CcD, o estado do Ceara implantou no
ano de 2016, 19 NEPs (CEARA, 2017).

A observacgao do campo permitiu apreender que o NEP - Joao Pereira dos
Santos opera em sua capacidade maxima e, por solicitacdo da demanda existente,
atende ainda, criangas maiores de 3 anos em modalidade diferenciada de reabilitagao.
As criancas maiores de 5 anos sao assistidas em instituicbes privadas, conveniadas
e/ou filantropicas, a exemplo da APAE, campo de estudo da pesquisa, da clinica

escola, da Faculdade de medicina e clinicas particulares.
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Os déficits na atencao ofertada destacam, além da inexisténcia, a
insuficiéncia de servigos. Se relacionam a forma de organizagao destes na garantia
do cuidado e sdo percebidos no itinerario terapéutico de familiares por meio da
auséncia de fluxos de cuidado que lhes oriente um percurso seguro e efetivo. A
exemplo do que foi demonstrado em estudo, no qual, ao avaliar a longitudinalidade do
cuidado a criancas e adolescentes com paralisia cerebral, evidenciou a inexisténcia
de articulagcéo da rede de atengao e, por conseguinte, a auséncia de fluxos de atengéo
(SANTOS et al., 2017).

O conteudo das falas demonstra ainda, barreiras de acesso relacionadas a
mobilidade das CcD no que se refere a falha no transporte sanitario e no acesso a
orteses, proteses e meios auxiliares de locomogao (OPM). A dificuldade de acesso as
OPM, é evidenciada em estudo sobre o acesso de criangcas com paralisia cerebral as
tecnologias assistivas, desenvolvido no interior paulista, que mostrou que a familia
como responsavel pelo custeio da maioria das aquisigdes (CRIPPA et al., 2017).

A fragilidade no transporte sanitario foi também demonstrada em estudo
desenvolvido em comunidade rural, no norte de Minas Gerais, no qual apresentou
impacto na acessibilidade das pessoas com deficiéncia aos servigos de saude. Apesar
de desenvolvido em comunidade rural, os resultados do estudo se aplicam a presente
pesquisa, na qual as dificuldades no transporte foram relatadas por familiares
residentes em municipios e/ou area rural distantes dos centros de reabilitacdo
(URSINE; PEREIRA; CARNEIRO, 2018).

Para além do cuidado de saude, e ainda no IT, familiares percorrem
instituicbes educacionais e de assisténcia social (CERQUEIRA et al., 2016), nas quais
sdo igualmente vivenciadas barreiras atitudinais, conforme discutido anteriormente,
(RIBEIRO et al., 2017) e exemplificado na fala de P37, como a falta de preparo da
creche para a efetivacédo da inclusao escolar.

E sabido, portanto, que as Ultimas décadas foram marcadas por ganhos de
direitos para as pessoas com deficiéncia, porém, faz-se necessario que se ultrapasse
o plano da promulgacéao das leis e alcance a sociedade para que ocorra uma inclusao
real e pragmatica (BITTENCOURT et al., 2018).

E, portanto, de fundamental relevancia a construcdo de espacos de
didlogos efetivos de modo a se promover um alinhamento dos Modelos Explicativos

de profissionais da educacéao, da saude, familiares e demais setores da sociedade, no
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que diz respeito a deficiéncia. Pois, segundo Kleinman (1978), quanto mais proximas
forem as percepcdes sobre a condi¢ao clinica e cuidados, maior sera a possibilidade
de satisfacado as necessidades de cuidado.

Assim, se colocar no lugar do outro pode ser uma saida. Estudo indica que
ao se colocar no lugar do outro, “viver com deficiéncia”, tem-se a possibilidade de
ampliar a percepgéao sobre o viver com deficiéncia, e promover mudangas de atitude
e/ou quebra de esteredtipos (OLIVEIRA; RESENDE, 2017).

A luz do referencial tedrico e em consonancia com as politicas de incluséo,
a escola constitui a rede de apoio social, no subsistema popular, as criancas e suas
familias, no enfrentamento da deficiéncia. Nesta, o acolhimento e a promocédo do
desenvolvimento da crianga com deficiéncia, devem se fazer presentes em uma
perspectiva de espaco primario de inclusado social, no entanto, as atitudes e praticas
desenvolvidas apontam para a fragilidade do apoio e persisténcia da discriminagao e
do preconceito (RIBEIRO et al., 2017).

As barreiras ja referidas se somam hegemonicamente, a dificuldade de
acesso aos servigos de atencao secundaria, representada pelo tempo de espera para
inclusdo nestes servigcos. Achado semelhante foi elucidado por cuidadoras em estudo
que avaliou acesso da crianca com deficiéncia a rede de atengao. Neste, o acesso foi
classificado como dificil, e longo foi o tempo para inclusdo nestes servigos, quer
fossem eles regulados ou n&o (PEREIRA, 2016).

O longo tempo de espera para atendimento na atengao secundaria tem sido
relatado em outros estudos, nos quais foi atribuido a inadequacao entre a oferta e
demanda por cuidados, com prejuizo a reabilitagdo da pessoa com deficiéncia
(BARBIERI et al., 2016; URSINE; PEREIRA; CARNEIRO, 2018).

No entanto, Mendes (2016) atribui os problemas de acesso aos servigos de
saude a forma de organizagdo e qualidade dos servigos ofertados. N&ao basta,
portanto, aumentar o volume de servigos se nao houver uma boa racionalizacao da
demanda (MENDES, 2016).

A implantacdo do NEP ampliou a oferta de servigos de reabilitagdo, com o
desenvolvimento de atividades de estimulagdo e reabilitacdo mais proxima do
domicilio e de forma regulada. No entanto, é identificada linha ténue na interacéo entre
este servico e a APS, demonstrada no acesso por demanda espontanea e/ou por

encaminhamentos de outros servicos de atencdo secundaria, sem a devida
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coordenacgao do cuidado, o que para Mendes (2016), se traduz em prejuizos para o
estabelecimento adequado de fluxos de atengao.

Assim, diante das fragilidades da APS, os familiares das CcD, exercem
protagonismo na busca por cuidados. Resultado corroborado por estudo, o qual
revelou que o IT de criangas com microcefalia foi iniciado espontaneamente pelas
maes, na auséncia de encaminhamento profissional (MAGALHAES, 2018).
Enfatizando a relevancia do apoio da rede social para o0 acesso aos servicos de
reabilitacdo (HOLANDA et al., 2015).

Em uma perspectiva emocional e da praxis, apresenta-se como principal
rede de apoio de familiares de CcD, o préprio nucleo familiar e amigos. Na qual, por
meio de estreita relagao, contribuem para o empoderamento da familia e cuidado com
a crianca (HOLANDA et al., 2015; BARBIERI et al., 2016).

No entanto, estudos chamam atengado para a fragilidade dessa rede de
apoio no que se refere a disponibilidade dos familiares, se restringindo a poucos
membros da familia, filhos mais velhos, esposo, méde e sogra, e amigos proximos
(DEZOTI et al., 2015; BARBOSA et al., 2016).

A fragilidade de uma linha de cuidado loco-regional & evidenciada e
contribui para a construgcao de fluxos de cuidado adaptados por profissionais na
perspectiva de prover o cuidado, contribuindo para o que Mendes (2016) chamou de
“perambulacao desorientada” de familiares das CcD por servicos de saude.

A caréncia na oferta de servicos publicos de reabilitagao visual e auditiva é
demonstrada no nivel loco-regional, conduzindo a familia na busca de atengao nos
servigos privados e da saude suplementar. Aspecto que, quando associado ao perfil
socioecondmico das familias, promove a limitacdo do acesso ao cuidado.

Para além da existéncia destes servigos, estudo demonstrou fragilidades
no apoio ofertado, permeado por escassez de acesso e falhas na comunicagao com
a familia e com demais servigos de saude, influenciando a busca por atencdo nos
servicos privados como saida para atendimento das necessidades de cuidado
(BARBIERI et al., 2016).

O desenho do itinerario terapéutico desvelado pelos familiares das CcD
destaca o subsistema profissional no acesso ao cuidado das criancas. Este é
caracterizado por servicos de saude publicos, privados (clinicas escolas) e

filantropicos, com presenga de profissionais de saude, médicos e ndo-médicos. E a



69

entrada no subsistema acontece por meio da aten¢ao secundaria, com o envolvimento
dos profissionais médicos especialistas, pediatras e neurologistas.

Estes profissionais realizam as devidas investigacbes diagndsticas e/ou
encaminhamentos aos servigos de reabilitagao.

Conforme preconizado pela portaria 793, a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia deve ser composta por APS (UBS, NASF e atengdo odontolégica);
Atencao Especializada em Reabilitagdo auditiva, fisica, intelectual visual, ostomia e
deficiéncias multiplas (servigos de saude com um ou mais servigos de reabilitagédo) e
Centro de Especialidades Odontoldgicas (CEQ); e atengao hospitalar e de urgéncia e
emergéncia, organizados a partir de uma base territorial (BRASIL, 2012).

Na rede, os servicos do componente de Atencado Especializada em
Reabilitagdo, devem constituir-se em servigos de referéncia, regulados e articulados,
numa perspectiva de “né da rede”, com os demais pontos de atengcdo de modo a
garantir a qualificagao e integralidade do cuidado. (BRASIL, 2012; CAMPOS; SOUZA,;
MENDES, 2015).

No entanto, fazendo um paralelo entre o itinerario desenhado, a proposi¢ao
de Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) e a estrutura operacional da
rede, é possivel inferir sobre falhas no ordenamento da rede de cuidados a CcD na
212 Regiao de Saude do Ceara. Nesta, é possivel perceber a existéncia de servigos
de APS, de atencéao especializada, hospitalares e de urgéncia e emergéncia, além de
alguns outros componentes da estrutura operacional da rede (BRASIL, 2012;
MENDES, 2011), no entanto, o fluxo assistencial ndo garante IT oportuno aos
familiares e CcD.

Porém, o itinerario terapéutico no subsistema profissional chama atencgao
para a alguns aspectos tais como, a presenga marcante das clinicas escolas, na
reabilitacdo e consultas especializadas, por meio de encaminhamentos informais, sem
a devida articulacdo com os demais pontos de atengao; o deslocamento da APS, a
qual apresenta-se em posicdo secundaria, deslocada da sua centralidade na rede.
Com implicacao para a coordenacdo do cuidado e para o estabelecimento de fluxos
seguros e efetivos.

A exemplo do que foi desvelado, estudo identificou a desarticulagdo entre

os pontos de atencdo de uma Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, com
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evidéncia de fragilidade na referéncia, realizada de modo informal, e inexisténcia da
contrarreferéncia (PEREIRA; MACHADO, 2016).

Ainda no subsistema profissional, ganha destaque as atividades de
fisioterapia e os profissionais fisioterapeutas no desenvolvimento das atividades de
reabilitacdo. Resultado semelhante foi demonstrado em estudo realizado no municipio
de Belo Horizonte (MG), o qual analisou o perfil dos usuérios da rede local de
reabilitacdo e identificou prevaléncia significativa de demandas por servigos de
fisioterapia, coincidindo com o quantitativo maior de profissionais fisioterapeutas no
referido municipio (SOUZA et al., 2016).

Em suma, um estudo avalia como “iniquo e regressivo” o sistema de saude
brasileiro, tendo em vista a grande participagéo do setor privado, por meio da saude
suplementar ou desembolso direto, no acesso a servicos de saude. No qual as filas
de espera para atendimento atestam a desassisténcia da populacdo e ferem os
principios da universalidade, equidade e gratuidade do cuidado a saude (COSTA,
2017).

E sob a perspectiva do referencial tedrico do Sistema de Cuidado de
Saude, o subsistema popular foi responsavel pela gestdo e desenvolvimento do
cuidado, interferindo na busca e continuidade deste no subsistema profissional,
evidenciando consonancia com o estudo de Kleinman, no qual enfatiza a
preponderancia da geréncia da doenca neste dominio, tanto em sociedades
ocidentais quanto orientais. No subsistema profissional houve maior utilizacdo dos
servicos de atencao especializada em reabilitacdo, com énfase para as atividades de
fisioterapia, fonoterapia, psicoterapia e terapia ocupacional, além de consultas
especializadas, fundamentadas na necessidade de um cuidado continuo e integral
com vistas a cronicidade do agravo. O subsistema FOLK nao apresentou
aplicabilidade para o cuidado no IT.

Evidencia-se ainda, a presenca das principais tarefas clinicas propostas por
Kleinman em seu estudo a saber, constru¢ao cultural da doenca, modo como é
experienciada na sociedade; construgao cultural de estratégias e critérios para a
busca por cuidados; processos cognitivos e comunicativos da deficiéncia;
intervengdes terapéuticas; comportamentos de melhoria da saude; e gestdo do

desfecho terapéutico. E a inter-relagcéo entre os subsistemas (KLEINMAN, 1978).
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6. CONCLUSAO

A teoria do Sistema de Cuidados de Saude se aplica a analise do IT de
familiares de criangas com deficiéncia, com evidéncia de construgédo nos subsistemas,
popular e profissional, de cuidado.

O cuidado foi iniciado no subsistema popular por meio de familiares e
amigos, rede de apoio social, por meio de suporte afetivo e social para resolugao do
luto, resiliéncia e superagao de dificuldades, além das agbes de gestdo do cuidado,
evidenciada na escolha por servicos de saude e praticas terapéuticas.

O acesso ao subsistema profissional foi buscado precocemente aos
primeiros sinais de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e/ou suspeicao da
ocorréncia deste, a partir das familias e ndo dos profissionais. No entanto, foi marcado
por “perambulacao pelos servicos de saude” em decorréncia da ndo implementacao
de fluxos seguros e efetivos para orientagéo do cuidado, a qual associada a escassez
de servicos, impactou na dificuldade de acesso.

A entrada no subsistema formal ocorreu por meio da atencao
especializada, com consultas a pediatras e/ou neurologistas, demonstrando
fragilidade da APS na avaliagédo da crianga, identificagdo do agravo, coordenagao do
cuidado e ordenamento da rede.

O IT foi construido essencialmente pela mae e filho (a) e foi marcado por
dificuldades relativas a oferta de servigos, no que se refere a escassez de servicos,
auséncia de linha de cuidado especifica e voltada as necessidades da populagao em
tela e o dificil acesso a oOrteses, proteses e meios auxiliares de locomogao. Além das
barreiras para inclusdo escolar.

A analise do IT permitiu desvelar a densa participacdo de instituicdes
educacionais, Clinica Escola e Faculdade de medicina na oferta de atividades de
reabilitacdo e consulta especializada, pediatria e neurologia. Da Rede APAE,
instituicao filantrépica de grande relevancia para o atendimento as pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla no pais. E o incipiente envolvimento do CAPSI na
reabilitacdo de criangas com deficiéncia intelectual e/ou TEA.

Vale salientar que o acesso aos servicos educacionais, assim como a
APAE n&o é regulado e ocorre @ margem do SUS, por meio de encaminhamentos
informais e/ou mediados pela aproximacgao entre os profissionais e destes com os

servigos.
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A maioria das atividades de reabilitagdo ocorreram no ambito loco-regional,
no entanto, foram desvelados também, servicos e instituicbes publicas e filantropicas
na oferta de exames e terapéuticas de alta complexidade na capital do estado, a qual
dista cerca de 400km.

Assim, tendo em vista a cronicidade da deficiéncia e a necessidade de
cuidado continuo, longitudinal e interdisciplinar, o IT foi construido
predominantemente no subsistema profissional.

No entanto, a falta de integracéo entre os servigos da rede além da néo
visualizacdo do seu desenho pelos profissionais responsaveis pela assisténcia a estas
criangas, implicam em prejuizos para o acesso, equidade, integralidade e efetividade
do cuidado. E apontam para a fragilidade da Rede existente, no que se refere a
estrutura e organizagao.

Nao foi referido acesso ao subsistema folk neste itinerario, justificando-se
pela ndo aplicabilidade ao cuidado da CcD e pelas caracteristicas religiosas e/ou
espirituais loco-regionais.

A alta vulnerabilidade socioeconémica das familias foi identificada por meio
da renda familiar e atestada pelo recebimento do BPC pela maior parte das criancas
e pela predominancia da profissao “do lar” referida pelos familiares participantes do
estudo. Implicando em dificuldades para efetivacdo do cuidado e inclusao social.

A auséncia de criancas com deficiéncias sensoriais, visual e auditiva, no
NEP e APAE indicam a necessidade de pesquisa do itinerario terapéutico das criangas
com deficiéncia sensorial, por meio de método diferente do adotado neste estudo,
tendo em vista a ndo identificagcado de servigco de reabilitacdo sensorial no ambito da
referida Regido de Saude.

Vale pontuar que o estudo foi desenvolvido em dois servicos de
reabilitagdo, um publico e outro filantropico, porém durante o seu desenvolvimento
foram identificados outros servigos de reabilitacdo, a exemplo das clinicas escolas ,
constituindo-se tal fato, na limitacdo do estudo.

A pesquisa aponta, portanto, para a desarticulagcao do cuidado, de modo a
nao contribuir para a integralidade da atencdo a crianga com deficiéncia. E assim
apresenta potencial de colaboragéo para a elaboragéo de politicas que assegurem a
integralidade do cuidado a populagao em tela.

Propbe-se, portanto, a realizagdo de estudos semelhantes nos demais
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servicos de reabilitagdo, assim como estudos voltados a CcD sensorial, de modo a
ampliar e aprofundar o conhecimento sobre o IT das familias e CcD, no ambito da 212
Regidao de Saude do Ceara. Contribuindo para o reconhecimento e resolugédo dos

entraves a atencgao integral a CcD e sua familia.
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ng=pt&nrm=iso. Acesso em: 23 de set. 2019.
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APENDICE A- ROTEIRO DE ENTREVISTA

renasf =

UNIVERSIDADE REGIONAL DO CARIRI

REDE NORDESTE DE FORMAGAO EM SAUDE DA FAMILIA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE DA FAMILIA

ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANGAS COM
DEFICIENCIA

PARTE I: caracterizagcao do participante e crianga

Dados do participante:

Instituicao:

NuUmero da entrevista:

Municipio de residéncia:

Telefone para contato:

Ocupagao:

Numero de filhos:

Grau de parentesco com a crianga:

&9

|| 6°ao 9° ano incompleto (antigo
ginasio ou 1° grau)

|| 6°ao 9° ano completo (antigo
ginasio ou 1° grau)

|__| Ensino Médio incompleto (antigo
colegial ou 2° grau)

|__| Ensino Médio completo (antigo
colegial ou 2° grau)

|| Educagao Superior incompleta
|| Educagao Superior completa
|| Pés-graduacao (especializagao,
mestrado, doutorado)

|__|[Nao sabe

Idade:| | | |anos Sexo: | | Masculino | __|Feminino
Escolaridade: Estado Civil:

|__| Solteiro (a)
|__| Analfabeto |__| Unido estavel ha mais de 6 meses
|| 1° ao 5° ano incompleto (antigo | __| Casado (a) legalmente
primario) |__| Vidvo (a)
|| 1° ao 5° ano completo (antigo || Separado (a) ou Divorciado (a)
primario)

Racga/Cor:
| Branco (a)
__| Preto (a)
| Amarelo (a)
| Pardo (a)

| Indigena

| Catdlica

| Evangélica
| Espirita

| Umbanda

| Outra Qual:
|__| Nenhuma

I
I
I
I
I
Religiao:
I
I
I
I
I

Renda familiar:
R$ | ||| |

Numero de pessoas no domicilio:
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Recebe algum beneficio social:
|| sim |__| n&o
Qual?

A casa tem energia elétrica?

|| Sim || N&o

Qual o destino do lixo da sua casa?
|__| coletado pela limpeza urbana

Onde sao descartados os dejetos?
|__| Rede de esgoto

|| queimado | | Fossa

| | abandonado em terrenos baldios |__| Outro

|__| outro Qual?

Qual?

De onde vem a agua utilizada em Como é tratada a agua de beber?
casa? |__| Cloragao

|__| Encanada |__| Filtracdo

| | Barragem | | Fervura

|__| Pogo/nascente |__| Mineral

|| Cisterna || Outro

|| Outro Qual?

Qual?
Dados da crianga:

Data de nascimento: | | |Dia | _| |Més |_| | | _|Ano

Idade: |__|_|anos|__|_ | meses A crianga recebe o Beneficio de

Prestagao Continuada (BPC)?

Sexo: |__|Masculino |__|Feminino

|__|Sim |__| Ndo

Qual a (as) deficiéncia (s) referida
(s)?

| | Fisica

|__| Auditiva

|__| Visual

|__| Intelectual

|__| Mdltipla

|| Ndo sabe informar

Frequenta a escola?

|__| Sim |__| Nado

Se sim, em turma regular?

|__| Sim |__| Nado

Doencal/condigao (s) associada (s) a
deficiéncia:
1.

ok wbd

Estudou até que série/ano?

| Creche (0-3 anos)

| Pré-escola (4-5 anos)

| 1° ao 5° ano incompleto

| 1° ao 5° ano completo

| Nunca estudou/Estudou menos de
1 ano

I
I
I
I
I
0

A crianga possui plano de saude ou
convénio médico?

|__| Sim

|__| Nao
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APENDICE B- TRAJETORIA DE VIDA

renasf UNIVERSIDADE REGIONAL DO CARIRI %
REDE NORDESTE DE FORMAGAO EM SAUDE DA FAMILIA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE DA FAMILIA

ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANGCAS COM
DEFICIENCIA
PARTE Il: Historia de vida tépica

Peco-lhe que me fale, se possivel, sobre a trajetoria percorrida na busca por
cuidados para a crianga com deficiéncia.
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APENDICE C-TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Andreia Chaves Farias, discente do curso de Mestrado Profissional em
Saude da Familia — MPSF da Rede Nordeste de Saude da Familia — RENASF, sob a
orientagcdo da Prof. Dr.2 Evanira Rodrigues Maia estou a desenvolver a pesquisa
intitulada “ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANGAS COM
DEFICIENCIA” que tem por finalidade ANALISAR OS ITINERARIOS
TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DAS CRIANGAS COM DEFICIENCIA e convido-
o(a) senhor(a), pai, mae, cuidador/responsavel por crianga inserida em servigo de
reabilitacdo (NEP ou APAE), a participar da referida pesquisa.

A sua participacédo o expde a riscos minimos que estdo relacionados a
constrangimentos durante as entrevistas, por se tratar de questdes inerentes a sua
histéria de vida. Entretanto, para reduzi-lo, sera proporcionado um ambiente privativo,
de forma a garantir a confidencialidade dos dados e relatos proferidos além de, serem
respeitadas suas singularidades.

Quanto aos beneficios, a identificacdo e analise do itinerario terapéutico das
familias de criangas com deficiéncia contribuira para a elaboracdo de politicas
publicas que favoregcam um cuidado integral e efetivo a crianga com deficiéncia. A sua
participacdo na pesquisa € voluntaria e assim podera deixar de participar a qualquer
momento, sem que haja prejuizos e/ou penalidades. Os resultados serdo divulgados
por meio de periddicos e eventos cientificos.

A sua participagao em qualquer tipo de pesquisa € voluntaria. Caso o (a) Sr.
(a) aceite participar, nao recebera nenhuma compensacao financeira. Também nao
sofrera qualquer prejuizo se ndo aceitar ou se desistir apds ter iniciado a participagao.
As informacgdes fornecidas e registradas serao arquivadas sob a responsabilidade das
pesquisadoras e utilizadas apenas para fins de pesquisa, sendo respeitado o sigilo e
anonimato.

Para participar da pesquisa, faz-se necessario assinar este termo de
consentimento livre e esclarecido, em duas (02) vias, datado e assinado pelo
pesquisador. Podera ter acesso as informacgdes, esclarecer duvidas ou retirar-se da
pesquisa a qualquer momento.

As pesquisadoras e o Comité de Etica e Pesquisa (CEP) estdo & disposicéo

para quaisquer esclarecimentos sobre os objetivos da pesquisa e sua metodologia.
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Assim, em caso de duvidas manter contato com a pesquisadora ou com o
CEP conforme enderecos a seguir:
Pesquisadora principal: Andreia Chaves Farias. Celular: (88) 99801-0706, e-mail:
andreiacf32@gmail.com.
Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Regional do Cariri (URCA),
localizado a Rua Coronel Antonio Luiz, 1161, 1° andar, Bairro Pimenta, CEP:
63.105-000, Crato-CE. Fone: (88) 3102 1212, ramal: 2424, e-mail: cep@urca.br.

Se o(a) Sr.(a) estiver de acordo em participar devera preencher e assinar o
Termo de Consentimento Pds-esclarecido que se segue, e recebera uma copia

deste Termo.
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CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) Sr(a)

, portador(a) da cédula de identidade

, declara que, apo6s leitura minuciosa do TCLE, teve

oportunidade de fazer perguntas, esclarecer duvidas que foram devidamente
explicitadas pelo pesquisador, ciente dos servicos e procedimentos aos quais sera
submetido e, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido e explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta

pesquisa.
E, por estar de acordo, assina o presente termo.

Juazeiro do Norte - Ce, de de 2019.

Assinatura do participante

Ou Representante legal

Impresséao dactiloscopica

Assinatura do pesquisador
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APENDICE D-TERMO DE AUTORIZAGAO DE USO DO RELATO DE VIDA

Eu , CPF ,

RG ,depois de conhecer e entender o0s propositos,

procedimentos metodoldgicos, riscos e beneficios da pesquisa, bem como de estar
ciente da necessidade do meu relato, especificados no Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), AUTORIZO, através do presente termo, os pesquisadores,
Andreia Chaves Farias e Evanira Rodrigues Maia, do projeto de pesquisa intitulado
“ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANGAS COM
DEFICIENCIA” a colher meu relato sem quaisquer 6nus financeiros a nenhuma das
partes. Ao mesmo tempo, libero a utilizagdo deste relato para fins cientificos e de
estudos (dissertagdo, livros, artigos e slides), em favor dos pesquisadores da
pesquisa, acima especificados, obedecendo ao que esta previsto nas Leis que
resguardam os direitos das criangcas e adolescentes (Estatuto da Crianga e do
Adolescente — ECA, Lei N.°8.069/ 1990) e das pessoas com deficiéncia (Decreto N°
3.298/1999, alterado pelo Decreto N° 5.296/2004).

Juazeiro do Norte, de de 2019

Andreia Chaves Farias

Participante da Pesquisa
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ANEXO A-TERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

Policlinica g:@
Jodo Pereira dos Santos GOVERNO bo
Consorcio Pablico de Salde da Microrregidio de Juazeiro do Morte — CRSMUN EsTADO pO

Secretaria da Savde

DECLARACAO DE ANUENCIA

Eu, Maria Nizete Tavares Alves, RG: 1.309.283 SSP-CE, CPF: 458.422.724-15, diretora
da Policlinica Jodo Pereira dos Santos, CNPJ: 11436747/0001-03, declaro ter lido o
projeto intitulado: ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM
DEFICIENCIA, de responsabilidade da pesquisadora Andréa Couto Feitosa, CPF:
419280083-72 e RG: 2016079571-5 e que uma vez apresentado a esta instituigao o
parecer de aprovacédo do CEP do Centro Universitario Dr. Ledo Sampaio, autorizaremos a
realizagédo deste projeto na Policlinica Jodo Pereira dos Santos , tendo ém vista conhecer
e fazer cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS 466/12.
Declaramos ainda que esta instituicdo esta ciente de suas co-responsabilidades como
instituicdo co-participante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso no
resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo

de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem estar.

Barbalha-CE, 25 de Margo de 2019

Maria Nizete Tavares Alves
Diretora Ger3 .

icli 2 dos Santos N
Policlinica Jogo pergiid €05 iz looh
i (/’ﬁ/dﬂy 2)\(‘ ",‘.2 )

Maria Nizete Tavares Alves

Diretora da Policlinica Jodo Pereira dos Santos

Consorcio Publico de Saude da Microrregido de Juazeiro do Norte — CPSMJN
Av. Ledo Sampaio, S/N, CEP:63180-000, Barbalha-CE
Tel.: (88) 3532.3386
www.cpsmjuazeirodonorte.com.br
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ANEXO B-TERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
APAE de Juazeiro do Norte-CE

CNPJ. 07.670.367/0001-61
Registro no Cartério — C-05 Fls.159 n?270 — 2° Oficio
Registro no CNAS n°44006.001551/95-41 Dou. 28/11/96
CEBAS n° 44006.002141/2002-52 DOU 22/09/05

APAE Filiagdo a Fenapaes n° 122 de 04/04/72
Declaragédo de Utilidade Publica Federal

Juazeiro do Declaragédo de Utilidade Publica Estadual Lei n° 13143 de DOU 29/08/01
Norte - CE Declaragéo de Utilidade Publica Municipal Lei n° 449 de 05/12/72

TERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

Juazeiro do Norte, 20 de margo de 2019

A ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS — APAE esta de acordo com a execugdo
do projeto de pesquisa intitulado “ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM
DEFICIENCIA”, a ser desenvolvido pela pesquisadora Andreia Chaves Farias, sob a orientagdo da Dr.2
Evanira Rodrigues Maia e assume o compromisso de apoiar o desenvolvimento da referida pesquisa a
ser desenvolvida em nossa rede de servigos.

Declaro conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo 466/2012
do CNS.

Informo que para ter acesso a rede de servigos, fica condicionada a apresentacdo a esta
geréncia, a Certiddo de Aprovacdo por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente credenciado junto
a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sem mais, subscrevo-me.

Atenciosamente,

L‘Vv‘,ﬂ,}‘,\‘ aton  do Godl R
/ Layne Antunes 22 Carvalho Rodrigues
Assis:ente Social
CRESS N° 5390 3 Regigo/CE
Responsave T2cnica APAE-IN
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ANEXO C — PARECER CONSUBSTANCIADO

UNIVERSIDADE REGIONAL DO Plataforma
CARIRI - URCA %m:l

PARECER DO COLEGIADO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ITINERARIOS TERAPEUTICOS DAS FAMILIAS DE CRIANGAS COM DEFICIENCIA
Pesquisador: ANDREIA CHAVES FARIAS

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 12529919.7.0000.5055

Instituicdo Proponente: Universidade Regional do Cariri - URCA

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.325.364

Apresentacao do Projeto:

A analise do itinerario terapéutico das familias de criangas com deficiéncia permite refletir sobre aspectos da
subjetividade que determinam a tomada de decisdo na busca por atencédo além de, evidenciar o acesso aos
subsistemas de cuidado a saude, popular, FOLK e profissional de modo a subsidiar a elaboragao de
politicas publicas que venham contribuir para um cuidado integral e efetivo ao grupo em tela. Objetivos —
Propde-se analisar os itinerarios terapéuticos das familias de criangas com deficiéncia a partir da
caracterizagao s6cio demografica dos participantes e respectivas criangas; descricao do itinerario
terapéutico das familias de criangas com deficiéncia; andlise do acesso as arenas profissional, FOLK e
popular; e identificagdo dos servigos acessados na arena profissional. Métodos — A pesquisa sera do tipo
qualitativa a ser desenvolvida no territério da 212 Coordenadoria Regional de Saude (212 CRES),
pertencente a Macrorregido de Saude do Cariri, Sul do Ceara e terd amostra escolhida por conveniéncia e
constituida por maes, pais e/ou cuidadores adultos das criangas com deficiéncia de 0 a 11 anos, 11meses e
29 dias, faixa etaria em conformidade com o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) que considera, em
seu Art. 22, crianga a pessoa de até doze anos de idade incompletos (BRASIL, 2017).Para selegdo dos
participantes serdo considerados os seguintes critérios de inclusdo: o entrevistado deve residir no mesmo
domicilio que a crianga que deve apresentar ao menos uma das deficiéncias investigadas, fisica, visual,
auditiva e intelectual e acompanhada no NEP da Policlinica ou na APAE; morar em

Endereco: Rua Cel. Antonio Luiz, n® 1161

Bairro: Pimenta CEP: 63.105-000
UF: CE Municipio: CRATO
Telefone: (88)3102-1212 Fax: (88)3102-1291 E-mail: cep@urca.br
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UNIVERSIDADE REGIONAL DO Plataforma
CARIRI - URCA eroﬂl

Continuagéo do Parecer: 3.325.364

municipio pertencente ao campo da 212 CRES; possuir idade igual ou superior a dezoito (18) anos. A
amostra sera por conveniéncia, obedecendo aos critérios supracitados e de acordo com a disponibilidade do
respondente, apoés leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e possiveis
esclarecimentos e assinatura do Termo de Consentimento Pés- esclarecido (POLIT; BECK, 2011).0 seu
tamanho sera definido pela técnica de saturacéo tedrica dos dados. Caminho investigativo e técnicas de
coleta. Os dados seréo coletados por meio de entrevistas, realizadas durante a espera por atendimento no
NEP e na sede da APAE- Juazeiro do Norte, em sala privativa, de forma a garantir a confidencialidade dos
dados e relatos proferidos. Para registro das entrevistas sera utilizado gravador de audio, seguidas de
transcrigdo na integra. Serdo disponibilizados dois instrumentos, o primeiro uma entrevista estruturada
contendo questdes sdcio demogréficas, e relativas ao tipo de deficiéncia da crianga e o segundo, entrevista
semiestruturada, histéria de vida tépica em que sera solicitado ao participante, discorrer sobre a trajetéria
percorrida na busca por cuidados desde o nascimento da crianga até os dias atuais, podendo ser feitos
questionamentos adicionais no intuito de complementar as informagdes de modo a responder aos objetivos
pretendidos no estudo.A histéria de vida topica € uma entrevista em profundidade que permite elucidar
experiéncias vividas por pessoas, grupos ou organizag¢oes focalizando em uma etapa ou determinado setor
da experiéncia numa perspectiva de compreensao da dinamica das relagdes (SPINDOLA; SANTOS, 2003;
BONI; QUARESMA, 2005).Assim, a coleta de dados seguira os seguintes passos:3.4.1 Identificacao dos
possiveis participantes: Ao chegar no campo de coleta, NEP e APAE a pesquisadora ao se dirigir a
recepcgao fara uma identificagdo das familias pertencentes ao territério da 212 CRES e em seguida se
reportara ao responsavel pela crianga para identificagdo das demais caracteristicas e finalmente selegao
dos possiveis participantes.3.4.2 Primeiro contato com o possivel participante:Em um primeiro contato
individual a pesquisadora ira se identificar e tecer consideragdes acerca dos propdsitos da pesquisa
convidando a pessoa a participar. Assim apds identificagdo de obediéncia aos critérios de inclusao e de
posse do TCLE. Sera realizado no minimo 20 entrevistas para que haja um corpus textual consistente para
processamento no software IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
de Questionnaires). Desse modo, apds preparagao do corpus textual sua andlise se dara por meio da
Classificagao Hierarquica Descendente (CHD), em que os seguimentos de texto séo classificados conforme
0 seu vocabulario. Assim, a entrevista é considerada uma Unidade de Contexto Inicial (UCI) e os segmentos
de texto que compdem cada classe sdo as Unidades de Contexto Elementar (UCE) obtidas a partir das
entrevistas e apresentam vocabulario semelhante entre si e diferentes das UCE das demais classes
(SOUZA et al., 2018). A

Endereco: Rua Cel. Anténio Luiz, n® 1161

Bairro: Pimenta CEP: 63.105-000
UF: CE Municipio: CRATO
Telefone: (88)3102-1212 Fax: (88)3102-1291 E-mail: cep@urca.br
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UNIVERSIDADE REGIONAL DO Plataforma
CARIRI - URCA %oﬂl

Continuagéo do Parecer: 3.325.364

analise de conteldo sera feita a partir de categorias analiticas pré-definidas e fundamentadas no referencial
tedrico de Arthur Kleinmam.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar os itinerarios terapéuticos das familias de criangas com deficiéncia.

Objetivo Secundario:

+ Realizar caracterizagdo s6cio demografica dos participantes e respectivas criangas;*» Descrever o
itinerario terapéutico das familias de criangas com deficiéncia;* Analisar 0 acesso as arenas profissional,
FOLK e popular;e Identificar os servicos acessados na arena profissional.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A participacé@o o expde a riscos minimos que estao relacionados a constrangimentos durante as entrevistas,
por se tratar de questdes inerentes a histéria de vida.

Beneficios:

A participacdo na pesquisa resultard em beneficios, pois a identificagdo e analise do itinerario terapéutico
das familias de criangas com deficiéncia contribuird para a elaboragao de politicas publicas que favoregam
um cuidado integral e efetivo a crianga com deficiéncia.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Relevante e ética.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Apresentados e adequados.

Recomendacoes:

Sem recomendagdes. Conforme resolugdo n® 510/16 - Xl.d. O pesquisador responsavel deve encaminhar o
relatério final da pesquisa para Plataforma Brasil.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Sem pendéncias.

Enderego: Rua Cel. Antonio Luiz, n® 1161

Bairro: Pimenta CEP: 63.105-000
UF: CE Municipio: CRATO
Telefone: (88)3102-1212 Fax: (88)3102-1291 E-mail: cep@urca.br
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UNIVERSIDADE REGIONAL DO Plataforma
CARIRI - URCA asil
Continuagéo do Parecer: 3.325.364
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Béasicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 03/05/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1311133.pdf 03:35:17
TCLE / Termos de | TCLE.docx 03/05/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
Assentimento / 03:32:17 |FARIAS
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_CEP.docx 25/04/2019 |ANDREIA CHAVES | Aceito
Brochura 00:49:29 |FARIAS
Investigador
Cronograma Cronograma.pdf 25/04/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
00:46:35 | FARIAS

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 23/04/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
21:53:38 | FARIAS

Outros Anuencia_APAE.jpg 27/03/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
23:05:32__|FARIAS

Outros Anuencia_NEP.jpg 27/03/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
23:01:38 _[FARIAS

Outros Autorizacao.pdf 08/03/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
22:04:47 | FARIAS

Outros historia_de_vida.pdf 08/03/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
21:42:28 | FARIAS

Outros roteiroEntrevista.PDF 08/03/2019 |ANDREIA CHAVES Aceito
21:35:30 [FARIAS

Orgcamento Custo.pdf 08/03/2019 |ANDREIA CHAVES | Aceito
19:20:21 | FARIAS

Situacao do

Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Nao

CRATO, 14 de Maio de 2019
Assinado por:
Edilma Gomes Rocha Cavalcante
(Coordenador(a))

Enderego: Rua Cel. Antonio Luiz, n® 1161
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