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Resumo: O itinerario terapéutico de criangas e adolescentes com deficiéncia, sob a perspectiva dos
familiares cuidadores, por uma abordagem qualitativa e descritiva, realizada em um Centro de Atendimento
Educacional Especializado no norte do Brasil. Os depoimentos coletados foram submetidos a duas
metodologias de analise. A primeira, de Conteudo referenciando-se em Bardin e de Sentimentos que busca
identificar a emocéao subjacente aos textos. Essas abordagens complementares proporcionam uma Vvisdo
abrangente das experiéncias vivenciadas pelas familias e seus filhos com deficiéncia. Durante as fases de
investigacdo e confirmacdo do diagndstico, as familias enfrentam desafios que exigem adaptacGes e
enfrentamentos. Conclui-se que o itineréario terapéutico dessas familias é marcado por barreiras, como
desinformacdo e desinteresse dos servicos de salde, corroborando com as dificuldades no acesso aos
servigos especializados. Essa pesquisa visa contribuir para aprimorar politicas pablicas para uma assisténcia
mais inclusiva e demonstrar o potencial de ferramentas de analise complementares.

Palavras-chave: Itinerério terapéutico; Familiares cuidadores; Criangas com deficiéncia; Pessoas com
deficiéncias; Analise de sentimentos (AS).

Abstract: The therapeutic itinerary of children and adolescents with disabilities, from the perspective of
family caregivers, using a qualitative and descriptive approach, carried out in a Specialized Educational
Service Center in northern Brazil. The statements collected were subjected to two analysis methodologies.
The first, Content, referring to Bardin and Feelings, which seeks to identify the emotion underlying the
texts. These complementary approaches provide a comprehensive view of the lived experiences of families
and their children with disabilities. During the investigation and diagnosis confirmation phases, families
face challenges that require adaptations and coping. It is concluded that the therapeutic itinerary of these
families is marked by barriers, such as misinformation and lack of interest in health services, corroborating
difficulties in accessing specialized services. This research aims to contribute to improving public policies
for more inclusive assistance and demonstrate the potential of complementary analysis tools.

Keywords: Therapeutic itinerary; Family caregivers; Children with disabilities; People with disabilities;
Sentiment analysis (AS).
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1 Introdugéo

O presente estudo sustenta-se em descrever o itinerario terapéutico de criangas e
adolescentes com deficiéncia, sob a perspectiva dos familiares cuidadores. Para alcancar
esse objetivo, seguimos uma abordagem multifacetada, que inclui tanto a analise de
conteddos quanto a andlise de sentimentos para uma leitura mais completa e
contextualizada dos dados.

Na perspectiva de ampliar a compreensdo dos fendmenos vivenciados torna-se
fundamental ir além da analise manual e fazer uso também dos sistemas de inteligéncia
artificial. A utilizacdo de métodos diversos que intermediam a interpretacdo de textos
permite uma visao mais abrangente e enriquecedora.

Uma das abordagens empregadas neste estudo para a analise do texto trata-se da
Analise de Contetdo (AC) que se configura como uma ferramenta cientifica amplamente
utilizada nas ciéncias humanas. Adotamos 0 método proposto por Laurence Bardin em
seu livro “Analise de Contetido” (1977) como nosso referencial. Essa escolha foi
motivada pela significativa contribuicdo conceitual e préatica atribuida a esse método.

Bardin (1977, p.42), define a AC como um “conjunto de técnicas de andlise das
comunicacdes que visa obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do
conteudo das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos”. Essa
abordagem nos permite examinar e interpretar dados qualitativos de maneira estruturada
e objetiva.

Seguindo a propositura concomitante de utilizar um método de inteligéncia
computacional denominado anélise de sentimentos textuais utilizando a abordagem de
dicionario Iéxico, capaz de analisar textos em idioma portugués brasileiro e de polarizar
(positiva ou negativa) as palavras de acordo com o0s sentimentos por elas transmitidos,
relacionada a experiencia vivenciada pelos familiares cuidadores de criancas com
deficiéncia na inclusdo dos servicos de saude.

De acordo com Liu (2012, p.07), a analise de sentimentos (AS), também chamada
de mineracdo de opinido, “¢ o campo de estudo que analisa as opinides, sentimentos,
avaliacOes, apreciacOes, atitudes e emocdes em relagdo a entidades como produtos,
servigos, organizacdes, individuos, questdes, eventos, topicos € seus atributos.”

A Analise de Sentimentos (AS) fundamenta-se na teoria de que as palavras
refletem os sentimentos das pessoas que as proferem ou escrevem. Segundo Narayanan

et al. (2009), o objetivo da AS é identificar e extrair automaticamente as opinides,
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sentimentos e emogdes expressos em um texto.

O dicionério léxico consiste em um conjunto de palavras armazenadas, expressa
um instrumento cientifico para auxiliar na organizacao e classificacdo das palavras, bem
como armazena-las em um dataset. Possui a funcéo de atribuir polaridades as palavras e
retorna o simbolo que melhor as representa. A utilizagdo desse dicionério € valiosa para
a classificacdo das palavras, uma vez que cada termo possui um simbolo associado que
indica se € negativo (-1), neutro (0) ou positivo (1) (Souza et al. 2017).

A respeito do itinerario terapéutico vivenciado pelos familiares cuidadores no
acesso aos servicos de salde e trazendo o cenario da deficiéncia, pesquisas internacionais
retratam a ascendéncia da deficiéncia, mundialmente, ha pelo menos 1 bilhdo de pessoas
com deficiéncia, ou uma em cada sete pessoas, tem uma deficiéncia, representando 15%
da populacéo global (WHO, 2011).

O relatdrio da Situacdo Mundial da Infancia do Fundo das Nagdes Unidas (2021),
assinala que, a estimativa global para o nimero de criangas com deficiéncia encontra-se
maior do que as anteriores, estimado em quase 240 milhdes.

No Brasil, o censo realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(2010), contabilizou 45,6 milhdes de pessoas com deficiéncia, cerca de 23,9% da
populagéo declarou ser deficiente.

Com base nas consideracdes de Clemente (2022), ha amplas evidéncias globais
de que as Pessoas com Deficiéncia (PcD) enfrentam dificuldades no acesso aos servicos
de satde. No contexto brasileiro, apesar das politicas e leis que apoiam a inclusdo no
Sistema Unico de Saude (SUS), ainda existem lacunas significativas em termos de
atencdo a saude para PcD e seus familiares cuidadores.

Apesar dos avancos estabelecidos em leis, portarias e normas relacionadas aos
direitos das Pessoas com Deficiéncia (PcD), persistem barreiras de acesso aos servi¢os de
salde. Historicamente, a situacdo das PcD no Brasil tem sido marcada por um processo
de invisibilidade (Farias et al. 2023).

Em um estudo conduzido por Rodrigues et al. (2022), destaca-se que as exigéncias
de cuidado decorrentes do surgimento ou agravamento da condicéo de salde da crianca
com deficiéncia resultam em maior dependéncia dos familiares. Isso, por sua vez,
demanda dos cuidadores uma atencéo integral e dedicada.

Considerando o cendrio apresentado, surgem mdltiplos desafios, desde a
identificacdo do diagndstico até o acesso aos servigos de salde. Estima-se que essa

pesquisa contribua para um entendimento mais profundo dos desafios enfrentados por

Revista Pesquisa Qualitativa. Sdo Paulo (SP), v.12, n.32, p. 732-750, set./dez. 2024 734



QO8O

Pesquisa ISSN 2525-8222
DOI: http://dx.doi.org/10.33361/RPQ.2024.v.12.n.32.730

essa populacdo e forneca subsidios para aprimorar os cuidados e o suporte oferecidos a
criancas e adolescentes com deficiéncia e suas familias. Bem como, demonstre as

possibilidades de utilizacdo da analise de conteidos de sentimentos.

2 Caminho Metodoldgico
2.1 Contexto

Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, ancorada no
paradigma interpretativista, realizada segundo as diretrizes Consolidated Criteria for
Reporting QualitativeResearch (COREQ) (Souza et al. 2021), em que foram
entrevistados, no segundo semestre de 2022, cinco familiares cuidadores de
criancas/adolescentes com de deficiéncia, assistidos em um Centro de Atendimento
Educacional Especializado (CAEE), localizado em Palmas, Tocantins, Brasil.

O referido local oferece atividades de apoio educacional especializado a pessoas
com deficiéncias visuais, auditiva, fisica, intelectual, altas habilidades/superdotacao,
transtornos de espectro do autismo, transtornos globais do desenvolvimento.

Para coleta de dados foi realizada entrevista individual, audiogravada, do tipo
semiestruturada, norteada pelas seguintes questdes: “Relate sobre o histérico de
recebimento do diagnostico de deficiéncia de seu filho” e “Fale como foi o acesso aos
servigos de saude, tratamentos de saude, servigos percorridos”.

Na parte referente a AC, conforme a proposta de Bardin (1977), as entrevistas
foram submetidas a pré-analise (leitura flutuante), sendo realizada a escuta na integra de
toda a gravacao, transcricdo do audio pela ferramenta do Google Docs, nova escuta da
gravacdo para compreensdo geral e validacdo, correcdo manual do texto baseado no
contetdo integral do audio, leitura das entrevistas verificando quais 0s trechos que
estavam mais orientados com os objetivos.

Na fase de exploracdo do material (leitura aprofundada) foi feita a selecdo das
unidades de medida através da enumeracdo de dados de acordo com as regras de
contagem (presenca e/ou ndo; frequéncia), selecdo das unidades de registro com 0s
recortes a serem analisados comegando a surgir as categorias de anélise.

Na fase de tratamento dos dados, na categorizagdo propriamente dita, ocorreu o
agrupamento dos recortes orientados pelos objetivos com a definicdo de titulos para as

categorias.
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Na fase de descricdo e interpretagdo foi 0 momento de descricdo detalhada das
situacOes que contextualizaram os recortes selecionados. Contém a escrita de trechos
sinteses que expressam a compreensdo obtida do problema estudado, sendo também
utilizados artigos com autores que corroboram para a compreensao do fenémeno.

Nesse sentido, possibilitou identificar padrdes simbdlicos, comportamentos,
sistemas classificatorios, categorias de anélise da realidade e visGes de mundo do universo
investigado (Moura et al. 2022).

Na etapa da AS foi utilizada a linguagem R* com o dicionario léxico NRC ou 0
pacote “"syuzhet"®” para extrair as emogdes dos textos da pesquisa. Essa abordagem visa
identificar as emogOes subjacentes a um texto digital. O dicionario léxico® contém as
emoc0es e as polaridades associadas as palavras definidas, permitindo uma anéalise mais
aprofundada.

O material oriundo das entrevistas com os familiares foi inicialmente submetido
ao pre-processamento do texto com a eliminacdo de acentuacGes, abreviacOes,
preposicdes, artigos e conectivos das palavras conhecidas da lingua portuguesa, por ndo
serem relevantes, ou seja, ndo traduzirem a esséncia das palavras-

Ap0s o pré-processamento é feita a aplicacdo do dicionario léxico para atribuir
pesos as palavras quanto a sua polaridade e quanto as emocdes. Na sequéncia é feita a
soma dos pesos para definir a polaridade e emocéo preponderantes.

Como forma de analisar o sentimento do texto, este foi considerado como uma
combinacdo de suas palavras individuais e o contetido de sentimento de todo o texto como
o somatdrio do conteido de sentimento das palavras individuais (Silge; Robinson, 2017).

Para fazer a geracdo das polaridades através da analise de sentimentos via Iéxicos,
os questiondrios foram “quebrados” em sentencas e classificados quanto a sua polaridade

“Negativa”, “Neutra” e “Positiva.

4R é uma linguagem de programacéo de computadores, que é usada para manipulagédo de dados estatisticos
e graficos. A linguagem R é amplamente utilizada entre os estatisticos e mineradores de dados para o
desenvolvimento de software estatistico e andlise de dados. https://cran.r-project.org/

5 Syuzhet extrai sentimentos e arcos de plotagem derivados de sentimentos do texto usando uma variedade
de dicionéarios de sentimentos convenientemente empacotados para consumo por usuérios do R. Jockers,
Matthew L.  Syuzhet:  Extract Sentiment and Plot Arcs from  Text.  2015.
https://github.com/mjockers/syuzhet

6 Léxicos para as oito emocdes basicas (anger = raiva, fear = medo, anticipation = antecipagéo, trust =
confianca, surprise = surpresa, sadness = tristeza, joy = alegria, disgust = desgosto) e dois sentimentos (
negative e positive)

Estes sdo provenientes do NRC Word-Emotion Association Lexicon, ou EmoLex
(http://saifmohammad.com/WebPages/NRC-Emotion-Lexicon.htm).
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Para apresentacdo dos resultados, a fim de preservar a identidade dos
participantes, as falas foram representadas no estudo, por personagens importantes de
referéncia na luta dos direitos da pessoa com deficiéncia: Helen Keller: (53 anos, feminino,
mée); Anne Sullivan (54 anos, feminino, avd); Stephen Hawking (32 anos, masculino,
pai); Dorina Nowill (38 anos, feminino, mée); Christy Brown (59 anos, masculino, pai).

Esta pesquisa representa um recorte do estudo “Desafios do Familiar Cuidador de
Criancas e Adolescentes na Convivéncia com a Deficiéncia e Quanto ao Acesso aos
Servicos de Satde: Estratégias Educacionais para o Apoio Familiar”, atendeu aos
preceitos da Resolugdo do Conselho Nacional de Saude (CNS), n° 466/12 e foi aprovada
por Comité de Etica, protocolo N° 5.721.691, CAEE 63158622.0.0000.5516.

3 Resultados e Discussdo

Entre os familiares cuidadores participantes do estudo, 03 eram do sexo feminino
e 02 do sexo masculino, com idade variando entre 32 e 59 anos. A maioria (04) inserido
no mercado de trabalho, escolaridade alterando de ensino médio a superior.

Os depoimentos dos familiares cuidadores formaram as unidades de significado e
agrupados em 36 categorias iniciais. Ap0s a categorizacdo inicial, segue a categorizagédo
intermediéaria, as categorias iniciais foram agrupadas em 06 categorias intermediérias,
assumindo significado e chegando em um titulo, respeitando a ideia central, trazendo as

vozes dos entrevistados e sentimentos revelados. Descrito na Tabela 1.

Tabela 1: Categorias intermedidrias emergentes e categorias finais que compdem as categorias
intermediarias

Categorias intermedidrias Categorias iniciais que formaram as intermediarias

Descoberta do diagndstico e etapas ~ A. intensidade desse momento na vida devido ser algo novo
vivenciadas no caminhar L. Envolve emogdes intensas
D. variacéo e intensidade das emocdes
B. Falta de experiencia
C. intervencao precoce logo da descoberta do diagnéstico;
E. Apoio para contribuir no processo de aceitagao;
G. Apoio é essencial

H. esfor¢o longitudinal

Vivéncias de adaptagdo/aceitacdo 1. maneira como o diagndstico é dado pode influenciar na aceitacao
J. esforgo adaptativo,

K. dificuldade de aceitacdo
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Mudanca pessoais no papel do M. mudancas de papéis e responsabilidades
cuidador N. impacto financeiro

O. estresse e sobrecarga

P. desafios sociais

Q. Sentimentos frente o diagnostico

U. acimulo de atividades

X. adoecimento do cuidador

Experiéncia do primeiro acesso R. Fragilidade no acesso aos servicos publicos de satde
servigos de salde Y. ndo consegui nada pelo SUS;

AL. tive que buscar um particular

D4. rede privada

F6. ndo conhece o problema

B2. postinho tem deficiéncia muito grande;
C3-muita dificuldade em tudo

J10. recorrer na justica

Organizagdo e processo servicos G7. falta de estrutura para pessoas com deficiéncia
de saude H8.ter profissionais preparados

Z. ndo estdo preparados

19. ajuda do governo

E5. ndo sabem informar

Barreiras atitudinais enfrentadas W. preconceito social
F. atitudes discriminatérias

T. falta de apoio aos familiares de PcD
S. Despreparo dos profissionais para lidar com PcD

V. falta de amparo profissional e familiar

Fonte: Préprio Autor (2023).

A andlise do material resultou na proposi¢ao das seguintes categorias: “Linha de
partida, descoberta, aceitacdo e a necessidade de cuidados” e “Idas e vindas: acesso aos
servicos de satide pela crianca/adolescente com deficiéncia”. “Sentimentos Revelados:
Itineréario Terapéutico”.

Por ultimo acontece a andalise dos sentimentos revelados, a partir das diferentes
formas de transmitir a experiéncia subjetiva das emoc¢des. Sendo a linguagem verbal
compreendida como forma de expressar a intensidade, a duracdo, a causa e as
consequéncias das nossas emogdes. O que nos dirige a compreender 0s sentimentos
contidos nas palavras oriundas dos depoimentos dos entrevistados. Ou seja, elementos
discursivos implicitos (sentimentos/emocdes) basicos: raiva; antecipacdo; desgosto;

medo; alegria; tristeza; surpresa; confianga (Ortony, 2022).
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Linha de partida, descoberta, aceitacéo e a necessidade de cuidados

Essa categoria destaca a fase que relaciona a descoberta do diagndstico de um caso
de deficiéncia com as etapas vivenciadas no caminhar, expressa as vivéncias de
adaptacdo/aceitacdo, mudanga pessoais no papel do cuidador e os sentimentos
experimentados.

Essa vivéncia apresenta-se como um longo percurso, imerso em emocoes intensas,
dificuldades, diferentes mecanismos de aceitacdo/negagédo, impactos diante do novo,
mudangas na dindmica familiar, sacrificios, comprometimento da salde e falta de

acolhimento dos servicos e dos profissionais, como evidenciam as falas abaixo:

Entdo, até eu receber do diagndstico foi um percurso longo né, bem
desgastante, e o diagndstico em si, assim eu tive um luto[...]. (Dorina Nowill).

Vamos dizer essa noticia foi assim [...] ficou todo mundo assim chocado né
porque é dificil vocé cuidar de uma pessoa assim especial, ndo é facil nao,
principalmente quando ele ndo dorme, meu Deus do céu [...] (Anne Sullivan).

[...]ndo é surpresa, porque na vida a gente gostaria que fosse tudo normal,
mas infelizmente com ele teve essa deficiéncia. [...] (Christy Brown).

Segundo a autora, a elaboracdo do sofrimento pode ser pensada a partir de cinco
estagios emocionais: negacdo, raiva, barganha (culpa), depressdo e aceitacdo (Kubler-
Ross E., 2012). Ou seja, diante da evidéncia de sofrimento, ndo descolar os cuidados
destinados para a pessoa com deficiéncia dos cuidados com os familiares, considerando
que estes estdo presentes em todo o processo e exercem papel preponderante na vida de
PcD.

Na fase decorrente dos impactos da descoberta do diagndstico, vem as etapas de

adaptacdo e aceitacdo, que se apresenta assinalada por variacdo adaptativa. Assim diz:

Na verdade, eu ndo fiquei com medo do diagnostico néo. [...] eu ja tava um
pouco preparada porque, eu desconfiei mais pela fala, na minha familia nunca
teve ninguém que demorasse tanto a falar (Helen Keller).

Depois do nascimento dele a nossa vida é assim, é bastante corrida, porque
nos temos que lidar com a deficiéncia do filho e, também ele tem um irmao
gémeo. Entdo como se diz, a vida nossa é muito corrida. (Christy Brown).

Na verdade, eu mesmo nunca tinha ouvido falar [...] pessoas da familia que ja
desconfiava, pesquisaram e foram a fundo, comegavam a perguntar o que a
gente achava, sé que ao ponto de tanto encher nosso saco sobre autismo, sobre
ele ser ou néo ser (Stephen Hawking).

Nas falas é possivel apreender que cada familia tem uma forma de lidar, onde

algumas possuem maneiras mais adaptativas de superagdo. Em outra perspectiva, 0s
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relatos enfatizam que o diagndstico ndo foi surpresa, algo que poderia acontecer,
demonstrando também a variagdo e intensidade das emogdes.

Exercer o papel de cuidador de pessoas com deficiéncia vai demandar esforgos,
com mudancas pessoais e na dinamica familiar, alteracdo no quadro de salde, acarreta
sobrecarga e afeta diretamente na qualidade de vida, requerendo amparos dos servicos e
profissionais.

[...], a minha esposa sacrifica a vida dela, porque levando de manha para
terapia levando a tarde para escola, entdo é uma rotina, para as maes. Além
de faltar apoio aos filhos entendeu, falta também por exemplo, auxilio aos pais
(Stephen Hawking).

[...] eu comecei tipo como entrar em depressdo, porque assim, vocé chega,
vocé ja ta debilitado, vocé nao tem aquele amparo né, para familia e nem para
crianga, vocé encontra profissionais bons e tem aqueles que ndo ta nem ai,
sabe ent&o assim, foi muito dificil [...] (Dorina Nowill).

[...] vivendo mesmo pelo meu filho, fazendo o possivel e o impossivel, porque
eu ndo dirigia, eu aprendi a dirigir para poder levar ele nos
acompanhamentos. (Helen Keller).

Nas falas esta evidente que, embora seja notdrio a percepcdo do papel relevante
que possui o familiar cuidador para pessoas com deficiéncias, denota caréncia de acdes
mais contundentes do poder publico com um olhar voltado as necessidades de quem
cuida.

O actmulo de atividades, a falta de amparo profissional e familiar, o preconceito
social, o agravamento da doenca e o descuido pessoal sdo alguns dos pontos que
contribuem para o adoecimento mental do cuidador e sua baixa qualidade de vida
(Rodrigues et al. 2022).

De modo geral, nessa categoria foi possivel observar implicagdes causadas na vida
dos familiares cuidadores, a fase da descoberta traz exigéncias adaptativas para lidar com
o diagndstico de deficiéncia na vida e na dindmica familiar, requerer apoios precoces,
evidencia-se que o cuidado nessa fase contribui diretamente no processo de aceitagdo
como um todo, sinaliza a necessidade de programas e acGes de apoio destinado aos

familiares cuidadores.
Idas e vindas: acesso aos servicos de salde pela crianca/adolescente com deficiéncia

O percorrido em diferentes aspectos de acesso aos servigos de saude na realidade
de pessoas com deficiéncias envolve a experiéncia do primeiro acesso, percepcao sobre a

organizacgéo e processo (integralidade e coordenacdo de cuidados) e barreiras atitudinais
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enfrentadas, na solugdo de problemas de salde, combinados com 0s sentimentos

revelados implicitos na fala dos participantes, conforme evidenciam as falas abaixo:

[...] o primeiro meio foi 14 [...], porque olha eu nem tava mais sendo doadora
no hospital e quando eu falei, olha eu queria saber se a pediatra avaliava [...],
pois la no postinho ndo consegui nada, até hoje [...]. (Helen Keller).

[...] foi pior do que o diagndstico, eu digo assim, eu fiquei mais ou menos oito
meses tentando ter atendimento pelo SUS, né que todas as portas que a gente
batia eram fechadas. [...] E ent&o eu resolvi no particular né, porque assim eu
nédo conseguia nada pelo SUS. (Dorina Nowill).

A gente foi e pagou um particular e quando fomos levar ele para [...]Jcinco
minutos ela deu o diagndstico. E a primeira fala dela que era autismo. Vocés
tém dinheiro? a gente néo tem, entdo vai fazer assim, ela deu todos 0s passos
para a gente ir atras de terapias pelo SUS, [...] (Stephen Hawking).

[...] Hospital particular, [...]. E também hoje ele tem um acompanhamento
neuropsicolégico [...] as rotinas de oftalmolégico também na rede privada.
(Christy Brown).

Percebe-se na fala dos entrevistados que ndo reconhecem a APS como porta de
entrada para oferta de cuidados a criangcas com deficiéncia, a principio ndo estdo
questionando qualidade de servicos e de assisténcia, pelo contrario, retratam que o nivel
primario de atencdo a salde ndo teve atuacdo expressiva. Demonstram a fragilidade do
servico publico, auséncia, pois em algumas situacdes tiveram que recorrer a rede privada.

Na questdo relacionada ao acesso aos servicos de salde, de acordo com Starfield
(2002), a APS, representa o nivel do sistema de salde capaz de receber, como porta de
entrada todas as necessidades de saude, com atencdo longitudinal, ndo necessariamente
orientada na doenca. Segundo Othero e Dalmaso (2009), o nivel primério de atencéo se
constitui como importante para atencdo a saude de pessoas com deficiéncia, sob a 6tica
de incluséo e dos direitos de cidadania.

Outro aspecto expresso na fala dos entrevistados, permeia como tem sido a
percepcdo sobre a organizacdo e processo (integralidade e coordenagdo de cuidados)

tendo como base a atengdo primaria:

[...] Na verdade, nosso postinho tem uma deficiéncia muito grande, as vezes
ma vontade, as vezes deficiéncia de ndo saber, porque o autismo ainda é pouco
conhecido né. (Stephen Hawking).

[...] E ai foi rede, ai eu ia procurando quem tinha autismo, meu filho tinha
uma coleguinha e a m&e dele foi me orientando, eu fui por aqui, por ali, fui no
ministério pablico, para ele ter o atendimento[...]. (Dorina Nowill).

[...] Ah sei Ia acho que ndo, acho que eles ndo estdo preparados la, ndo tem
gente preparada para as pessoas assim ndo.... (Anne Sullivan).

As falas apontam significativas fragilidades, tanto na estrutura quanto no

processo. Envolve despreparo, apoio incipiente dos profissionais, falta de articulagéo
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entre diferentes niveis assistenciais, 0 que propicia 0s usuarios a ir em busca de apoio e
cuidado na rede privada e seguir os caminhos de acesso através da judicializacdo. Ou seja,
0 acesso aos servicos preventivos e continuidade do cuidado em outros pontos de atengédo
ndo estao sendo gerenciados e coordenados pela APS. Evidencia-se comprometimento da
gestdo e continuidade do cuidado, impactos na capacidade de resolucao de problemas de
salde, em tempo oportuno.

Pensando nas necessidades de satde requeridas por PcD e a forma de organizacao
e processo dos servicos, Clemente et al. (2022), traz que as pessoas com deficiéncia,
necessitam de cuidados gerais adequados em salde, que cubram todos 0s aspectos,
incluindo os preventivos e promotores de salude, amparados pela atencdo primaria,
secundaria e terciaria, e outros cuidados especializados. Outro aspecto que se nota nos
resultados, e corrobora com Amorim et al. (2018), € notavel a baixa qualificacdo dos
profissionais da atencdo primaria a salde para as demandas dos usuarios com alguma
deficiéncia e salientam que isso requer espacos regulares de capacitagéo.

O enfrentamento das barreiras atitudinais ainda se fazem presente na vida das

pessoas com deficiéncia e seus familiares, como pode-se observar nos relatos a seguir:

[...] O que eu vejo que falta muito é empatia. [...] E bem complicado mesmo,
as pessoas assim ndo tém amor pelo proximo. [...] Nem mesmo, quem deveria
estar preparado faz o seu papel. (Stephen Hawking).

[...] As vezes a gente adoece mais é por isso, esse descaso, mas vocé ficar
insistindo e a gente tem que insistir né, ndo pode, fechou a porta e vocé ficar
ali parada, vocé tem que insistir, porque é a saide né, educacgéo do seu filho
né, um direito né. (Dorina Nowill).

[...]Jolhares de critica dizer que ta faltando cipd. [...], mais os olhares das
pessoas que ta criticando, e aquilo ndo é bom, que ele sente. [...]. e o pior é
ndo ter ajuda. (Helen Keller).

As barreiras atitudinais enfrentadas no contexto da pessoa com deficiéncia na
solugdo de problemas de saude, vista de forma ampliada, desde o acolhimento precério,
discriminacdo, inacessibilidade, indisponibilidade da informacao, atitudes negativas. De
alguma forma impactam diretamente na qualidade de vida, reforcam as barreiras
existentes e ndo favorece a garantia de direitos conquistados.

Nesse contexto, reitera-se a importancia de se repensar a formacdo em salde,
como também aponta o Relatorio Mundial sobre Deficiéncia (World Health Organization
(WHO, 2011). Para Shakespeare; Kleine (2013), a formacéo tem foco em dois objetivos:
atender as necessidades de saude da pessoa com deficiéncia e compreender que o

atendimento adequado a essas pessoas é um direito humano. Além disso, as atitudes
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discriminatorias e equivocos implicitos, precisam ser de alguma forma eliminados da
conduta profissional.

De modo geral, nessa categoria foi possivel observar que os familiares cuidadores
ndo reconhecem a APS como porta de entrada para oferta de cuidados a criangas com
deficiéncia, possui fragilidade na articulagcdo com outros pontos de rede de atencéo para
complementariedade de cuidado, o que leva o usuario a buscar acesso na rede privada e
por vias judiciais, sem esfor¢o efetivo no rompimento de barreiras atitudinais para

incluséo de pessoas com deficiéncia no sistema de salde.
Sentimentos Revelados: Itinerario Terapéutico

A andlise dos sentimentos revelados explora as marcas implicitas trazidas pelos
familiares cuidadores, que ndo sdo expressas em palavras, mas que podem transmitir sua
experiéncia subjetiva das emocdes, tendo a analise feita a partir dos dicionarios léxicos.

No presente estudo considerou-se, emogfes basicas primitivas: raiva, medo,
alegria, tristeza, surpresa que ndo sdo derivadas de outras emocdes. Antecipacao,
desgosto e confianca, variacdo conceitual onde também estdo incluidas como emocdes
basicas, enquanto constante na Teoria de Roda das Emoc¢6es de Robert Plutchik, (anger,
acceptance, anticipation, disgust, joy, fear, sadnnes, surprise) (Ortony, 2022).

Os sentimentos revelados na categoria: “Linha de partida, descoberta, aceitagdo e
a necessidade de cuidados”, mais expressivos foram: medo, tristeza e confianga. Onde o
medo traz elementos que envolve uma emoc¢ao negativa e traz uma resposta de alerta;
Tristeza, emocdo negativa, associada a uma sensacdo de perda ou desesperanca;
Confianga, emoc¢do positiva vista como uma emocdo que emerge quando ha uma

expectativa positiva em relacdo ao comportamento futuro de outra pessoa. Ver Grafico 1.
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Gréfico 1: Sentimentos Revelados sobre “Linha de partida, descoberta, aceitagio e a necessidade de

cuidados”
Analise de Sentimentos - Emogodes
0.20
0.15
0.10
0.05 —
0.00 —
raiva antecipagao desgosio medo alegria tristeza surpresa confianga

Fonte: Autor e Dados da Pesquisa (2023).

Os sentimentos revelados estdo alinhados com outros elementos discursivos
analisados, pois a intensidade das emogdes experimentadas ao receber o diagnostico varia
de pessoa para pessoa. Alguns entrevistados, como (Dorina Nowill) e (Anne Sullivan),
experienciam medo e tristeza ao receber o diagndstico, 0 que traz uma carga mais
negativa. Por outro lado, a confiangca também se faz presente, pois essas pessoas precisam
utilizar dispositivos internos diante de uma situacdo adversa. 1sso pode ser observado nas
falas de (Helen Keller) e (Christy Brown).

Os sentimentos revelados na categoria “Idas e vindas: acesso aos servicos de saude
pela crianga/adolescente com deficiéncia”, sendo o medo, tristeza os mais expressivos.

Ver Gréafico 2.

Revista Pesquisa Qualitativa. Sdo Paulo (SP), v.12, n.32, p. 732-750, set./dez. 2024 744



QO8O

Pesquisa ISSN 2525-8222
DOI: http://dx.doi.org/10.33361/RPQ.2024.v.12.n.32.730

Gréfico 2: Sentimentos Revelados sobre “Idas e vindas: acesso aos servigos de saude pela
crianga/adolescente com deficiéncia”

Analise de Sentimentos - Emogoes
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raiva antecipagao desgosto medo alegria tristeza surpresa confianga

Fonte: Autor e Dados da Pesquisa (2023).

Os sentimentos revelados estdo em consondncia com os demais elementos
discursivos analisados, onde 0 medo e a tristeza podem ser percebidos na expressao dos
participantes quanto a fragilidade relacionada ao acesso aos servicos publicos de saude,
falta de preparo dos profissionais para lidar com criangas e adolescentes com deficiéncia,
atitudes discriminatorias sofridas, acumulo de atividades, agravamento da doenca,
preconceito social, falta de apoio destinado aos familiares e seus filhos com deficiéncia.

Quando uma familia tem uma crianca ou adolescente com deficiéncia, seja desde
0 nascimento ou adquirida, € um processo natural a ocorréncia de certa desestabilizacdo
na conjuntura familiar. Mesmo a deficiéncia ndo sendo doenca em si nem tampouco uma
atribuicdo pessoal, mas caracteriza- se pela desvantagem resultante das barreiras que
impactam nessas pessoas, como transporte inacessivel, acesso limitado devido as
barreiras fisicas, apoio social limitado, preconceito etc (Londero et al. 2021).

No que se refere ao acesso aos servicos de salde, importante que sejam garantidas
estratégias efetivas de inclusdo e acessibilidade, prioritariamente no nivel primério de
atencdo, acompanhado de um olhar atento referente a preparacdo dos profissionais para
lidar com cuidados necessario a pessoa com deficiéncia e seus familiares, combatendo

também o estigma e preconceito.
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Sentimentos Revelados: Polaridades

Com base nos resultados da classificacdo das polaridades das sentencas do texto,
observa-se que a experiéncia dos familiares cuidadores estd predominantemente
associada a sentimentos neutros e negativos em relagdo ao itinerério terapéutico. Em
resumo, esses familiares enfrentam desafios e dificuldades, refletindo-se em suas

vivéncias negativas durante as fases iniciais e ao longo do percurso relacionado ao acesso

a saude e ao cuidado de pessoas com deficiéncias, conforme demonstrado na Tabela 2.

Tabela 2: Classificacdo de polaridade

Sentenca Polaridade
eu desconfiei mais pela fala, na minha familia nunca teve ninguém que demorasse tanto a falar. neutro
trabalho na escola e a menina comegou a falar para mim que crianca que demora muito falar pode ter. positivo
ai foi nesse caso com ela ai eu me preocupei, entdo deixa eu ir atras né. negativo
porque quanto mais cedo um diagndstico acredito que seria melhor eu acreditava ai e |4 ela me encaminhou p...  nheutro
ai agora quando terminou o contrato la da fono foi que parou. neutro
disseram que ia chamar ela tava guardando até agora, mas foi bem assim eu eu me preocupei muito porque o ... neutro

e 0 meu mais velho ja é mais depois né, depois 8 meses ja. neutro

e ai e o outro ele falava falou cedo, mas andou tarde. negativo
e ele nem falava nem andava e era muito inquieto e ele comecou a se agredir, sabe um dia eu percebi que ele ... negativo
ele ficou gritando, chega ficou um galo na testa quando eu vi eu me assustei né, porque a crianca de 2 anos e ...  hegativo
e ai bateu assim ai eu peguei e ele foi que ai ele decidia eu comecei a ficar muito observando que ele se batia, ... neutro
ai tinha a possibilidade de ser autista, ndo olhar para foto, nem olhar muito, nem encarar a gente no olho, ent...  neutro
ai depois que ele comegou a ser atendido, ai foi que comegou a tomar medicacdo, parou de se agredir, depois ... neutro
eu trabalhava a noite eu chegava as vezes ele tinha tido soninho, ia dormir 3 horas da manha e eu ficava, tinha... negativo
na verdade, eu nio fiquei com medo do diaghdstico ndo, o meu filho mais velho, eu acho que se fosse hoje ter... negativo
entdo assim, do meu filho mais novo eu ja tava um pouco preparada porque a minha gravidez dos dois foi mui... negativo
ai quando eu ja tava com 36 anos, ou tenho agora ou nao tenho mais. neutro

e sempre tive vontade de ter um outro e ai no caso eu tenho ele, foi bem dificil a gravidez, eu sé vivia no alto r... negativo
por exemplo, como o outro tinha dislexia, foi diagnosticado, porgue era muito desatento, fez todos os exame...  nheutro

& meu marido ele é muito assim de ficar na dele e ndo ser aquela pessoa tipo ah eu té6 muito nervoso de demo... neutro

Fonte: Proprio autor (2023).

Com base na classificacdo das polaridades via dicionarios léxicos, observa-se que

a experiéncia dos familiares cuidadores durante o itinerario terapéutico esta

predominantemente associada a sentimentos neutros e negativos. Os sentimentos neutros
ndo estdo associados a carga emocional forte, sendo mais imparciais e descritivos. Esses
resultados sugerem que os familiares enfrentam desafios e dificuldades, mas também

expressam informac6es com tom menos emocional. Conforme consta no Grafico 3.
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Gréfico 3: Sentimentos Revelados: Polaridades
Analise de Sentimentos: Polaridade
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Fonte: Proprio autor (2023).

Nesse contexto, a AS foi enriquecida ao considerar fatores adicionais,
proporcionando uma verificacdo das experiéncias vivenciadas pelos familiares
cuidadores. A andlise complementar permite explorar nuances e padres subjacentes,
trazendo aspectos inerentes sobre os desafios enfrentados pelos cuidadores desde as fases

iniciais e no percurso relacionado ao acesso aos servigos de satde.
4 Consideracdes Finais

O estudo nos conduz a olhar o itineréario terapéutico na experiéncia de familiares
cuidadores da linha de partida, descoberta, aceitagéo e cuidados, chegando no acesso aos
servicos de saude na realidade da crianca/adolescente com deficiéncia.

Os desafios enfrentados indicam que o recebimento do diagnostico é impactante
com reacles e sentimentos diferentes, a trajetoria é pautada em esfor¢o longitudinal,
dificil, com pouca qualificacdo e preparo dos profissionais, atitudes discriminatdrias,
atuacdo do poder publico na area da saude de forma incipiente e auséncia de apoio
destinado aos familiares.

Na perspectiva do familiar cuidador de crianca/adolescente com deficiéncia, o
itinerario expressa-se em um continuo ir e vir que, muitas vezes, ndo leva ao lugar
esperado. Ha uma incessante busca por respostas, cuidado, intervencdes especializadas,

acolhimento e inclusao.
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Entretanto, esses sujeitos muitas vezes encontram somente espagos de muitos
lugares e poucas presencas, onde ha falta do bésico, de informacdes, de autonomia, de
serem considerados na subjetividade e totalidade. A partir das experiéncias das familias
é possivel compreender que para além de um corpo que requer técnicas especializadas de
assisténcia, existe € um ser integral, cheio de ddvidas, medos e anseios, que procura por
dignidade, que busca espaco real, de escuta e de fala, de direitos e de representatividade,
de ser e de estar. Entretanto, ele comumente € negligenciado por todos os setores que
passa.

Em relagdo ao acesso aos servigos de saude, sinaliza o desenho de uma APS com
acOes fragmentada e desarticuladas, distante de atender as necessidades requeridas por
pessoas com deficiéncia, sem oferta de apoio especificos aos familiares cuidadores. Em
ultima analise, os profissionais precisam estarem mais atentos e preparados para atender
as necessidades dos familiares e criancas e adolescentes, para que o itinerario terapéutico
seja mais relacionado a oferta de apoios do que enfrentamento de desafios.

Com o objetivo de ampliar a compreensao dos fenémenos vivenciados, torna-se
estratégico explorar recursos além da analise manual. A utilizacdo de diferentes métodos
que intermediam a interpretacdo de textos pode ser um caminho promissor. Essa
abordagem permite uma visdo mais abrangente e enriquece a analise, proporcionando
achados valiosos.

Sobre a comparabilidade e a utilizacdo de diferentes técnicas para analise de
informacdes em pesquisa qualitativa, a andlise manual atraves da AC que busca
identificar padrbes vem sendo utilizada desde periodos muitos anteriores e a AS que tende
a classificar emocdes representa amplitude e complementariedade para captar toda a
riqueza do fenémeno. No estudo feito, a AS se prop0s a verificar a emocao atribuida as
palavras contidas no relato dos entrevistados. Existe um padrdo para as emocdes? Seria
facil automatizar? Dificuldade cientifica em demonstrar que existe um padrdo? No
entanto, estamos diante de intensos avangos tecnologicos e ndo podemos negar esse
caminho que se mostra muito potente e com muitas possibilidades de utilizacdo para

verdadeiros avancos na area da pesquisa qualitativa.
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