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Resumo. Introdugdo: A trajetéria percorrida pelos familiares na busca de servicos de atencdo a
crianga com deficiéncia pode influenciar no cuidado integral dela. Objetivo: Conhecer a atuagéo do
subsistema profissional no cuidado com a saude de criangas com deficiéncia. Métodos: Pesquisa
qualitativa, desenvolvida em servicos de reabilitagdo situados no Ceara, Brasil. Participaram 41
familiares de criancas com deficiéncia, por meio de histdria oral topica. Os resultados foram
processados pela técnica de analise de similitude proveniente do software IRaMuTeQ e analisados
pelo subsistema profissional do modelo tedrico dos Sistemas de Cuidados a Saude. A pesquisa
cumpriu os preceitos éticos recomendados. Resultados: Acompanhando o Itinerario Terapéutico,
os familiares entraram no subsistema profissional para buscar cuidado na atencdo especializada,
em um caminho marcado por dificuldades relativas a oferta de servigos de salde e de educagéo, e
pela auséncia de linha de cuidado especifica. Desvelou-se a participacéo de instituigdes de ensino
profissional na oferta de atividades de reabilitacdo e consulta especializada. Conclusées: O
subsistema profissional do Itinerario Terapéutico implicou em prejuizos para o acesso, a equidade,
a integralidade e a efetividade do cuidado com criangas com deficiéncia.
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THERAPEUTIC ITINERARY OF FAMILIES OF DISABLED CHILDREN IN THE LIGHT OF
HEALTH CARE SYSTEM THEORY

Abstract. Introduction: The trajectory of family members when looking for care services for
disabled children may influence their integral care. Goals: To know the performance of the
professional subsystem in the health care for disabled children. Methods: Qualitative research,
developed in rehabilitation services located in Ceard, Brazil. In this study, 41 family members of
children with disabilities participated, through an interview. The results were processed using the
similitude analysis technique from the IRaMuTeQ software and analysed by the professional
subsystem of Health Care System model by Arthur Kleinman. The research was in accord with the
recommended ethical precepts. Results: Following the Therapeutic Itinerary, family members
accessed the professional subsystem in order to have care in specialized care, in a path marked by
difficulties related to the provision of health and education services, and to the absence of a specific
care line. The participation of professional education institutions in offering rehabilitation and
specialized consultation activities was revealed. Conclusions: The professional subsystem of the
Therapeutic Itinerary resulted in losses to access, equity, comprehensiveness and effectiveness of
care for children with disabilities.

Keywords: Disabled Children; Child Care; Health Care (Public Health).
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1. INTRODUCAO

As familias de criancas com deficiéncia podem apresentar-se isoladas e enfrentar
discriminacao, o que pode resultar em limitacdo na utilizacdo dos recursos disponiveis e da
inclusdo social (Missel, Costa, & Sanfelice, 2017). Tais problemas ocorrem pelo fato de a
crianca com deficiéncia encontrar-se em situacdo de maior fragilidade e vulnerabilidade,
considerando o carater crénico de sua condicdo de saude, a complexidade e a maior
demanda por cuidados e servigcos, quando comparadas aquelas que vivem sem deficiéncia
(Figueiredo, Sousa, & Gomes, 2016).

As dificuldades iniciam-se desde o recebimento do diagnéstico da crianca pela familia,
guando sao gerados sentimentos como sofrimento, negacdo, medo e angustia, o que, por si
s0, ja impede ou limita a busca por orientacdes e atendimentos nos servicos de saude.
Segue-se a ressignificacdo da identidade, da estrutura e da organizacdo, na qual os papéis
e o funcionamento do sistema familiar buscam se adaptar as necessidades da crianca
(Santos, Marques, & Souza, 2017).

Os profissionais envolvidos no cuidado devem fortalecer as familias para o enfrentamento
de suas proprias demandas de saude e as da crianca com deficiéncia. qualidade do
cuidado ofertado inicialmente pode influenciar na trajetéria percorrida e na busca por
atencdo. Nesse percurso, as familias das criancas com deficiéncia acessam pessoas,
lugares, servigos e instituicdes, para apoio e atendimento de suas demandas, desenhando o

gue se concebeu chamar de Itinerario Terapéutico (Cerqueira, Alves, & Aguiar, 2016).

O conceito de ltinerario Terapéutico perpassa por momentos histéricos distintos, que véao
desde a compreensdo de “comportamento do enfermo” (illness behavior), por Mechanic &
Volkart (Siriri, Fava, & Sonino, 2013) em 1960, em que as escolhas por tratamento se
davam sob a logica 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 antropélogo, que deu énfase a influéncia cultural nas escolhas do doente

relativas ao percurso de cuidado (Kleinman, 1978; Siqueira et al., 2016).

O modelo tedrico dos Sistemas de Cuidados a Saude de Kleinman apresenta dois conceitos
importante: o de modelos explicativos, que refere-se as concepg¢des sobre a doenca e as
formas de tratamento utilizadas por todos aqueles engajados em um processo clinico, e o de

sistema de atencdo a saude, que refere-se ao locais onde os individuos buscam solucdes
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para seus problemas de salde e sao classificados em trés setores (profissional, constituido
pelas préticas formais de exercicio da medicina, como biomedicina e homeopatia; o popular,
gue sdo os cuidados caseiros e o0 autocuidado; ou o folk, que corresponde a praticas
misticas e religiosas de cuidados). O Itinerario Terapéutico, nesse caso, é 0 percurso que 0s
individuos vivenciam nos sistema de atencdo a saude, tomando por base seu modelo
explicativo do processo saude-doenca (Cabral, Martinez-Heméaez, Andrade, & Cherchiglia,
2011).

Conhecer o ltinerario Terapéutico das familias de criancas com deficiéncia possibilita
identificar os componentes acessados, 0os desafios e potencialidades dos servigos da rede
na oferta de cuidados e os aspectos que influenciam nas escolhas do cuidado na Rede de
Atencdo a Saude (RAS), por meio do planejamento da atencéo integral a salude da crianca

com deficiéncia (Brasil, 2014).

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia deve ampliar acesso a servigos, qualificar o
atendimento e vincular pessoas com deficiéncia e familias aos pontos de atencao de modo
articulado, com acolhimento e classificacdo de risco. Priorizam-se acompanhamento do
recém-nascido de alto risco até 2 anos de vida, tratamento das criancas com deficiéncia e
suporte adequado as familias nas linhas de cuidado, definidas como fluxos assistenciais
seguros e que garantam atendimento de saude por meio de acdes integrais (Brasil, 2012;
Franco, Santos, & Salgado, 2011).

A dissonancia é que ha fragilidades nas linhas de cuidado com a crianga com deficiéncia.
Evidencia-se dificuldade de acesso e acompanhamento em servicos de reabilitacdo ndo
regulados pelo Sistema Unico de Saude (SUS), sem coordenacdo do cuidado e/ou
vinculagdo com a Atencdo Primaria em Saude (APS), falhas no acolhimento,
desarticulagbes nos servigos que constituem fatores agravantes e impeditivos para o

cuidado efetivo e integral.

A pesquisa em tela objetiva conhecer a atuagdo do subsistema profissional no cuidado com

a saude das criancas com deficiéncia.

2. METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa qualitativa, por possibilitar a identificacdo do universo de significados,

crencas, valores, atitudes e aspiracfes dos entrevistados, além da constituicdo de um
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espaco mais profundo das relacdes, dos processos e dos fendmenos. Esse modelo de
investigacao exerce primazia sobre o produto final e permite a incorporacdo de aspectos do
significado e da intencionalidade como préprio das acdes e das estruturas sociais, sendo
estas tidas como construgdes humanas significativas (Minayo, 2014).

Este tipo de pesquisa se adequa a proposta em tela, uma vez que se pretendeu investigar
aspectos subjetivos do subsistema profissional do Itinerario Terapéutico das familias de
criancas com deficiéncia, que s6 poderiam ser desvelados por meio de relatos e vivéncias

dos envolvidos.

A pesquisa foi desenvolvida em um Nucleo de Estimulacdo Precoce (NEP) e na Associacéo
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), situados em municipios do interior cesarense

brasileiro. Ambos os locais séo servigos especializados de reabilitacdo e de insercéo social.

O acesso da crianca e da familia ao NEP acontece por encaminhamento das Unidades
Béasicas de Saude ou demais pontos de atencdo, via central de marcacdo. E realizada
consulta com neuropediatra, que avaliada e diagnostica a crianca, iniciando a elaboracéo e
a implantacéo do plano terapéutico interdisciplinar. O NEP atende criancas de zero a 3 anos
de idade, com distarbios do desenvolvimento neuropsicomotor (ADNPM), seja por
microcefalia ou por outras patologias, como paralisia cerebral, sindrome de Down,

prematuridade, dentre outras (Ceara, 2017).

A APAE é uma organizacao social com o propésito de promover atencao integral a pessoa
com deficiéncia intelectual e multipla. Acompanha pessoas com deficiéncia em todo ciclo de
vida e nas diversas especialidades, da prevencdo a reabilitacdo. Conta com equipe
multidisciplinar, composta por terapeuta ocupacional, psicologa, fonoaudi6loga,
fisioterapeuta, enfermeira e assistente social, para atendimento a criangcas de zero a 11

anos 11 meses e 29 dias (Apae, 2019).

Os participantes da pesquisa foram os familiares das criangas com deficiéncia na faixa
etaria de zero a 9 anos, 11 meses e 29 dias, inseridos nos servi¢os de reabilitagdo l6cus da

pesquisa, nos meses de maio a hovembro de 2019.

A época da coleta de dados, estavam cadastradas nesses servicos 134 criangas com
deficiéncia. Adotaram-se 0s seguintes critérios de inclusdo: estar envolvido no cuidado diario

da crianca com deficiéncia e residir em municipio localizado no sul do Ceara. Os critérios de
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exclusdao foram: familiares que apresentassem deficiéncia verbal e/ou intelectual que

impossibilitasse o relato e participagdo na pesquisa.

Nesse estudo, adotou-se a saturacdo do tipo code saturation, que é definida como o ponto
guando problemas adicionais n&do sao identificados, e o sistema de codificacdo dos dados é
estabilizado, ou seja, ndo surgem temas novos nas falas dos entrevistados (fontes
primarias). As entrevistas foram encerradas apds os cédigos/temas das falas mostrarem-se

repetidos e sem nenhum dado adicional novo (Hennink, Kaiser, & Marconi, 2017).

Utilizaram-se dois instrumentos para coleta de dados, que foram um roteiro de entrevista
estruturada, contendo informacgdes sociodemograficas e de saude do familiar e da crianca, e
a entrevista em profundidade, com foco nas experiéncias vividas no Itinerario Terapéutico da
crianca com deficiéncia, com a pergunta norteadora: “Pego-lhe que me fale sobre a trajetéria
percorrida na busca por cuidados para a crianga com deficiéncia”. A pergunta foi acrescida

de questionamentos, de modo a atender aos objetivos do estudo.

A entrevista em profundidade foi fundamentada no método da histéria oral, por meio da
técnica de trajetéria de vida, entendida como parte de uma histdria de vida, em que o relato
¢é focalizado em um momento ou experiéncia de vida, a qual vem ao encontro do objeto de
pesquisa (Minayo, 2014). Esse método permitiu elucidar experiéncias vividas pelas familias
de criancas com deficiéncia no Itinerario Terapéutico em uma perspectiva de compreensao

da dindmica das relacdes.

Os relatos de histéria de vida topica foram ouvidos e transcritos para um arquivo no
programa LibreOffice Writer, verséo 5.4, sendo codificados conforme a sequéncia numérica
das entrevistas e o respectivo servigo especializado no qual cada familiar encontrava-se
vinculado, constituindo o banco de dados do estudo (corpus textual), que foi submetido a
uma analise de similitude, com o auxilio do programa informético IRaMuTeQ, verséo 0.7
alpha 2. Este software, gratuito, com codigo aberto, ancora-se no software R e na linguagem
de programagéao Python, para viabilizar diferentes modos de analise, desde os mais simples,
como a lexicografia basica, até analises multivariadas (Camargo & Justo, 2013), como a

adotada neste estudo.

A analise de similitude, que toma por base a teoria dos grafos, possibilita identificar as

coocorréncias entre palavras, as quais indicam a conexidade entre elas, auxiliando na
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identificacdo da estrutura do contetdo do corpus textual. Este tipo de analise permite ainda
identificar partes comuns e especificidades do material, em fungéo das variaveis descritivas
identificadas na andlise (Ratinaud & Marchand, 2012; Camargo & Justo, 2013). Delineada
sob o formato de arvore de coocorréncias, apresenta-se por uma imagem contendo nuvens
coloridas interligadas por vértices, representando os grupos de palavras mais associadas
entre si (Camargo & Justo, 2018), que variam em tamanho e posi¢do, e anunciam diferentes
graus de interconexao de subtemas — no caso presente, 0s aspectos do itinerario

terapéutico das familias investigadas.

O modelo tedrico dos Sistemas de Cuidados a Saude subsidiou a analise interpretativa da
arvore de similitude e constituiu o arcabouco tedrico-metodolégico que balizou o estudo.
Este referencial é constituido por trés subsistemas sociais, que consistem em subsistema
popular, folclérico (folk) e profissional. Para este estudo, contemplou-se o subsistema
profissional, do qual fazem parte os profissionais da medicina cientifica ocidental e de
sistemas de cura tradicionais (Kleinman, 1978). Tal escolha deve-se ao fato dessa andlise
favorecer a identificacdo das acdes em salde das criancas com deficiéncia nos servicos,

por meio do itinerario terapéutico.

A pesquisa obedeceu ao disposto nas resolucbes 466/2012 e 510/2016 do Conselho
Nacional de Satde (Brasil, 2013), estando aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Regional do Cariri (URCA), sob o parecer 3.325.364.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 41 familiares mulheres, sendo 37 maes-genitoras, duas maes-
adotivas, uma tia e uma avo. A maioria era do lar, com idade entre 30 e 39 anos, Ensino
Médio completo, catblica, casada/em unido estavel e renda familiar de um salario minimo do
Brasil em 2019 (R$ 998,00), proveniente do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), por
vezes complementada por trabalho informal e esporadico. Destas, 20 foram entrevistadas
no NEP e 21 na APAE.

Embora a deficiéncia ndo se resuma a uma perspectiva biomédica, a definicdo de sua
etiologia contribui para melhor atencdo as necessidades biol6gicas da crianca que a
apresenta e do percurso terapéutico a ser seguindo, possibilitando um plano de atencéo

efetivo no subsistema profissional de cuidados. Ademais, fornece a familia informacdes
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importantes, que ajudam na aceitacao familiar (Melo, Pilotto, Rodrigues, Silva, & Germano,
2018).

O perfil apresentado coaduna-se com a reconstrucao dos lItinerarios Terapéuticos das
familias no subsistema profissional no cuidado com a saude das criangas com deficiéncia.
Tais Itinerarios Terapéuticos sdo marcados por inexisténcia ou falhas nos fluxos
assistenciais, acessibilidade, articulagéo, ordenacéo e integralidade da rede de cuidados. As
falas séo representativas da situacdo evidenciada e descrita na historia oral das cuidadoras.
Na Figura 1, a arvore de similitude do corpus do Itinerario Terapéutico traz uma
representacdo gréafica do subsistema profissional percorrido por familiares de criancas com

deficiéncia.
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Figura 1. Arvore de similitude do Itinerario Terapéutico de familiares de criancas com deficiéncia, 2019.
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Ha evidéncias de profissionais e servigcos que se apresentam como porta de entrada no
sistema de salde para essas criangas, composta pelo neurologista, especialista que
assume uma posicao central de investigacdo diagnéstica e acompanhamento da crianga no
Itinerario Terapéutico; pelo pediatra, que aparece em uma relacdo de grande proximidade
com o neurologista, evidenciando uma agéao clinica conjunta entre os dois especialistas, em

um continuo de cuidado.

Eu so6 tinha tido uma consulta com o neurologista, porque la a demanda era muito grande; ai

eu passei para a pediatra, que a microcefalia dela estava confirmada... (E05, NEP)

Neste plano, os termos “médico”, do qual flui “secretaria de saude”— a qual aparece em uma
perspectiva de sistema de acesso regulado, sistema logistico — “posto de saude”,
“neuropediatra” e “oftalmologista” evidenciam os fluxos primarios de cuidado, ao mesmo
tempo em que estabelece uma relagdo de proximidade com o “neurologista”. Os termos
“hospital pediatrico municipal” e “NEP” representam acesso a instituicdes de cuidado
secundario. Sao colocados em evidéncia os termos “plano de saude” e “SUS”, deixando
claro que os familiares caminham por servicos do SUS e de saude suplementar na busca

por atencao, o que pode estar relacionado a fragilidade da linha de cuidado.

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. (E18, NEP)

As consultas foram particulares; nunca procurei o SUS; como € o posto de salde tem uma
area muito grande la [no bairro], ficaria mais dificil para mim e como ele ja tinha o plano de

saude, eu achei muito mais pratico usar o plano. (E40, APAE)

Da comunidade central da arvore de similitude fluem trés comunidades. A primeira traz em
destaque os termos “APAE” em aproximacéo direta com “faculdade de medicina” — por meio
da qual estabelece comunicacdo com a “geneticista” —, “clinica escola” e “terapia
ocupacional” — e, de forma secundaria, com “clinica de fisioterapia”, evidenciando as
instituicdbes envolvidas e atividades terapéuticas a que sdo submetidas as criangas. A
segunda comunidade diz respeito aos principais profissionais de salde ndo médicos
envolvidos nas atividades de reabilitagdo: o “fonoaudidlogo” e o “terapeuta ocupacional”’. A
terceira comunidade apresenta instituicbes da atengéo secundaria e terciaria de referéncia,

representada pelos termos “hospital pediatrico estadual” e “centro de neurorreabilitacdo”.
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A mée fica mesmo angustiada, porque eu sai com a carta daqui da Apae para ir para a
faculdade, e quando cheguei la, disseram que ndo tinha mais agenda para a neurologista
atender, porque ela atende convénio e atende algumas criangas por més, e so tinha ela. (E37,
APAE)

Depois que ele entrou no NEP foi que teve a avaliacdo com os profissionais, mas o
neurologista ndo, s6 a fonoaudibloga, terapeuta ocupacional, a enfermeira e a fisioterapeuta.
(EO04, NEP)

La [NEP] foi diagnosticado, e desde entdo o acompanhamento é la, além do centro de
neurorreabilitacdo. (E04, NEP)

O itinerario pesquisado destacou aspectos como presenca marcante das clinicas escolas na
reabilitacdo e consultas especializadas, por meio de encaminhamentos informais, sem a
devida articulacdo com os demais pontos de atencdo; deslocamento da APS, a qual se
apresentou em posi¢ao secundaria, com implicacdo para a coordenacao do cuidado e para
o estabelecimento de fluxos seguros e efetivos e o défice ou inexisténcia na atencéo
ofertada em alguns servi¢os, ocasionando auséncia de fluxos de cuidado que orientassem

os familiares para um percurso seguro e efetivo.

Destaca-se que o desenho do lItinerario Terapéutico desvelado pelos familiares das criangas
com deficiéncia desse estudo foi caracterizado por servicos de saude publicos, privados
(clinicas escolas) e filantropicos, com presenca de profissionais de saude, médicos e nao
médicos. Revelou que a entrada no subsistema profissional aconteceu por meio da atencao
secundéaria, com o envolvimento dos profissionais médicos especialistas (neurologistas,
pediatras e neuropediatras) ja que, por meio deles, foram realizadas as devidas
investigacdes diagnosticas e/ou encaminhamentos da crianga aos servigos de reabilitacao

(neuropediatrica).

O percurso percorrido identificou que a busca por assisténcia a crianga com deficiéncia é um
processo dificil e se caracteriza por uma peregrinacédo solitaria de familiares por servigos e
profissionais de saulde, por vezes, evidenciando inexisténcia ou fragilidade de uma linha de

cuidado efetiva, além do descontinuo do cuidado iniciado na maternidade.

Observou-se, por meio da reconstrugdo oral dos itinerarios percorridos, que os familiares
descrevem e atribuem significado as experiéncias vivenciadas na realidade social, na busca
do cuidado com a saude prevista no SUS, por meio das RAS. No entanto, a arvore de
similitude detalhou dificuldades na possibilidade de acesso e da continuidade da assisténcia

na rede de cuidados. A histéria contada pelos familiares demonstra percurso marcado por
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significados conflituosos atribuidos aos arranjos governamentais e ndo governamentais
instituidos, no qual a APS néo exerce seu papel ordenador e coordenador do cuidado, por

meio da comunicacdo com os demais pontos de atencao.

A vivéncia dos familiares destaca que a continuidade e a integralidade do cuidado com a
crianca egressa da maternidade/unidade neonatal sdo oportunizadas pela comunicacéo
entre esta rede e a APS, porém, a fragilidade nessa comunicacdo aponta para a
transferéncia de responsabilidade da contrarreferéncia para o cuidador, comprometendo a
continuidade da atencdo. Essa falha de comunicacao posterga o diagnostico adequado e
leva maes e familiares a serem 0s primeiros a perceberem 0s sinais de atraso no
desenvolvimento da crianga. Assim, a busca inicia-se por um diagnostico. Esta busca
acontece motivada pelo desejo de resolucdo das necessidades da crianca e cura. No
entanto, diante do diagnéstico fechado, os familiares se deparam com o carater permanente
da deficiéncia, surgindo novos guestionamentos e caracterizando um momento de crise
familiar (Franco, 2016).

O sofrimento dos pais, relatado nos discursos dos cuidadores, diante do diagndstico de
deficiéncia em um filho, € real e perpassa por uma vivéncia de luto (a morte do filho
idealizado, sem doenca). Esse processo € permeado por um misto de sentimentos, como
choque, medo, angustia, tristeza, raiva e culpa, que se apresentam em perspectiva de

enfrentamento da realidade (Oliveira & Poletto, 2015).

E uma busca [pelo diagnéstico] que vocé faz sem querer ver o fim, porque vocé tem medo da
resposta, por mais que vocé tenha a certeza que vai ser, porque tudo dizia e eu ndo queria
aceitar. (E30, NEP)

E ndo adianta a pessoa se desesperar; é confiar e entregar a Deus, que tudo vai dar certo;
tudo, tudo vai dar certo quando a gente confia em Deus; e gracas a Deus, até hoje deu certo.
Até hoje estou aqui com ela cuidando dela, e cuidarei dela até o dia que Deus quiser, que
Deus permitir. (E39, APAE)

Em sua teoria, Kleinman (1978) elucida que, apesar de a cura constituir-se em uma das
principais fun¢des do sistema de saude, nem sempre ela é possivel. Assim, deve-se “ajustar
as expectativas, crengas, comportamento e avaliagdes do resultado”, principalmente do
ponto de vista da eficacia terapéutica de determinadas doencas, como a deficiéncia. Desse
modo, a competéncia e a sensibilidade do profissional de salde responsavel pela
comunicacdo do diagnoéstico sdo imprescindiveis para o adequado apoio familiar e

influenciam na elaboracdo dos sentimentos vivenciados pelos pais e nos papéis a serem
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desempenhados por eles, na direcdo do cuidado e da inclusédo (Oliveira & Poletto, 2015).
Dada a complexidade e as caracteristicas do cuidado com a crianga com deficiéncia, o
subsistema profissional apresenta-se primordial no Intinerario Terapéutico para o

desenvolvimento das praticas de cuidados.

No entanto, ao fazer um paralelo entre o itinerario desenhado e a proposicao de Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, foi possivel inferir fragilidade de uma linha de cuidado
locorregional para a atengéo integral das criangas com deficiéncia evidenciada no estudo, o
gue contribuiu para a construcdo de fluxos de cuidado adaptados por profissionais, na
perspectiva de prover o cuidado, assemelhando-se ao que Mendes (2016) chamou de
“perambulacao desorientada” dos familiares das criangas com deficiéncia por servicos de

salde.

E importante destacar que, para além do cuidado de saude, e ainda no itinerario de cuidado,
os familiares encontraram lacunas nas instituicdes do subsistema profissional. A
configuracdo da arena profissional é fruto do modelo construido na realidade social, no qual
aspectos sociais, econémicos, psicolégicos e culturais exercem fundamental pressdo na

formulacéo, na implementacédo e na materializacdo dos cuidados ofertados.

Dentre as funcdes exercidas pelos sistemas de cuidado de salde, destacando o subsistema
profissional, Kleinman (1978) destaca que a comunicacdo € fator determinante para o
desfecho satisfatério dos problemas de salde e influi sobremaneira na adesédo, na
adequacédo e na satisfacdo dos usuarios com os servicos de saude. No cenério estudado, as
falhas de comunicacdo da rede de cuidados influenciaram negativamente nos resultados

clinicos e na atencéo prestada a criancas com deficiéncia.

4. CONCLUSOES

O papel do subsistema profissional é predominante no Itinerario Terapéutico percorrido
pelas familias para acesso ao cuidado de saude de criangas com deficiéncia. Porém, esse
subsistema € caracterizado como deficitario, por ndo promover a integragdo entre 0s
servicos da rede. Os familiares ndo visualizaram um fluxo assistencial estabelecido para
acessar profissionais responsaveis pela assisténcia a criangas com deficiéncia, implicando
em fragilidade estrutural e na organizacdo da Rede de Atencédo a Saude quanto a acesso,

equidade, integralidade e efetividade do cuidado.

DOI: https://doi.org/10.36367/ntqr.3.2020.359-371 369




INVESTIGAGAO QUALITATIVA EM SAUDE: AVANGOS E DESAFIOS | INVESTIGACION CUALITATIVA EN SALUD: AVANCES Y DESAFIOS

No desenvolvimento de escopos investigativos para cotidianos assistenciais, o olhar
qualitativo pode se limitar pela interpretacédo focal de um contexto especifico, mas se amplia
pela profundidade intencional das relagbes. Neste estudo, inova-se com a
instrumentalizacéo eletronica e sistematica das informacdes que, aliadas as vivéncias entre
participantes e pesquisadores, exaltam as necessidades de salde e cuidado como alvo da
atencao a saude.

Agradecimentos. ao Ministério da Saude do Brasil pelo apoio ao Programa de Pés-Graduacao da
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