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RESUMO
Objetivos: identificar a construção dos itinerários terapêuticos das famílias de crianças 
com deficiência no subsistema profissional de cuidados com a saúde. Métodos: pesquisa 
qualitativa realizada em dois serviços especializados no estado do Ceará, com 41 familiares 
entrevistados pela técnica de trajetória de vida, com relatos submetidos à classificação 
hierárquica descendente e análise de similitude, com auxílio do software IRaMuTeQ e do 
referencial teórico dos sistemas de cuidados com a saúde. Resultados: as classes descreveram 
o itinerário das famílias em cinco percursos, relacionados a fé, estruturas de suporte, condutas 
médicas, profissionais e serviços de saúde. O subsistema profissional destacou-se como 
deficitário no itinerário terapêutico para acesso ao cuidado com a saúde de crianças com 
deficiência, sem promover integração entre serviços da Rede de Atenção. Considerações 
Finais: o itinerário terapêutico das famílias apresentou discurso homogêneo com temas 
relativos ao cuidado dos profissionais e aspectos espirituais.
Descritores: Crianças com Deficiência; Necessidades e Demandas de Serviços de Saúde; 
Acesso aos Serviços de Saúde; Cuidado da Criança; Enfermagem Pediátrica.

ABSTRACT
Objectives: to identify the outlining of therapeutic itineraries of families of children with 
disabilities in the professional health care subsystem. Methods: qualitative research carried 
out in two specialized services in the state of Ceará, with 41 family members interviewed using 
the life path technique and reports submitted to descending hierarchical classification and 
similitude analysis, with the help of the IRaMuTeQ software and the theoretical framework 
of health care systems. Results: the classes described the families’ itineraries in five paths, 
related to faith, support structures, medical behaviors, professionals, and health services. 
The professional subsystem stood out as deficient in outlining the therapeutic itinerary for 
access to health care for children with disabilities, without promoting integration between 
services in the Care Network. Final Considerations: the families’ therapeutic itineraries showed 
homogeneous discourse with themes related to the care of professionals and spiritual aspects.
Descritores: Children With Disabilities; Health Services Needs and Demands; Access to 
Health Services; Child Care; Pediatric Nursing.

RESUMEN
Objetivos: identificar la construcción de itinerarios terapéuticos de familias de niños con 
discapacidad, en el subsistema profesional de cuidados con la salud. Métodos: investigación 
cualitativa realizada en dos servicios especializados en Ceará, con 41 familiares entrevistados por 
la técnica de trayectoria de vida, con relatos sometidos a clasificación jerárquica descendente 
y análisis de similitud, con auxilio del software IRaMuTeQ y del referencial teórico de los 
sistemas de cuidados con la salud. Resultados: las clases describieron el itinerario de las 
familias en cinco trayectos, relacionados a fe, estructuras de soporte, conductas médicas, 
profesionales y servicios de salud. El subsistema profesional se destacó como deficitario en 
el itinerario terapéutico para acceso al cuidado con la salud de niños con discapacidad, sin 
promover integración entre servicios de la Red de Atención. Consideraciones Finales: el 
itinerario terapéutico de las familias presentó discurso homogéneo con temas relativos al 
cuidado de los profesionales y aspectos espirituales.
Descriptores: Niños con Discapacidad; Necesidades y Demandas de Servicios de Salud; 
Accesibilidad a los Servicios de Salud; Cuidado del Niño; Enfermería Pediátrica.
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INTRODUÇÃO

As famílias de crianças com deficiência podem se apresentar 
isoladas e enfrentar discriminação, o que pode resultar em ex-
clusão social e limitação na utilização dos recursos disponíveis(1). 
Tais problemas ocorrem pelo fato de a criança com deficiência 
se encontrar em situação de maior fragilidade e vulnerabilidade 
pela condição crônica de saúde. A complexidade terapêutica 
dessas crianças exige uma maior demanda por cuidados e ser-
viços, quando comparadas àquelas que vivem sem deficiência(2).

No sistema familiar, a ressignificação das funções e da estrutura 
ocorre para se adaptar às necessidades da criança. As dificuldades 
iniciam-se com o diagnóstico da criança e com os sentimentos que 
a nova realidade traz, ocasionando sofrimento, negação, medo e 
angústia. Essa situação impede ou limita a busca por orientações e 
atendimentos nos serviços de saúde(3), sendo objeto de estudo da 
presente pesquisa.

Nesse percurso, as famílias das crianças com deficiência buscam 
pessoas, lugares, serviços e instituições para apoio e atendimento 
de suas demandas. O itinerário terapêutico se estabelece na confi-
guração da Rede de Atenção e da qualidade do cuidado pela oferta 
disponível durante a trajetória clínico-assistencial(4). Os profissionais 
atuantes no cuidado devem apoiar as famílias para o enfrentamento 
de suas próprias demandas de saúde e as da criança com deficiência.

O conceito de “itinerário terapêutico” perpassa por momentos 
históricos distintos. Está na compreensão de “comportamento do 
enfermo” (illness behavior), por Mechanic & Volkart(5), em 1960, em 
que as escolhas por tratamento se davam sob a lógica de consumo, 
com ênfase no modelo biomédico e nas demandas por serviços; 
e ganha importante contribuição na década de 1970, com Arthur 
Kleinman, médico psiquiatra e antropólogo, que deu ênfase à 
influência cultural nas escolhas do doente relativas ao percurso 
de cuidado(6-7).

O modelo teórico dos sistemas de cuidados com a saúde proposto 
por Kleinman apresenta dois conceitos importantes: o de “modelos 
explicativos”, que se refere às concepções da doença e às formas de 
tratamento utilizadas por todos aqueles engajados em um processo 
clínico; e o de “sistema de Atenção à Saúde”, que inclui os locais onde 
os indivíduos buscam soluções para seus problemas de saúde, sendo 
classificados em três setores (profissional, constituído pelas práticas 
formais de exercício da medicina, como biomedicina e homeopatia; 
popular, que são os cuidados caseiros e o autocuidado; ou folk, que 
corresponde às práticas místicas e religiosas de cuidados)(8).

A Rede de Cuidados à Pessoa com Deficiência deve ampliar 
o acesso a serviços, qualificar o atendimento e vincular pessoas 
com deficiência e famílias aos pontos de atenção de modo ar-
ticulado, com acolhimento e classificação de risco. Priorizam-se 
o acompanhamento do recémnascido de alto risco até 2 anos 
de vida, o tratamento das crianças com deficiência e o suporte 
adequado às famílias nas Linhas de Cuidado, definidas como 
fluxos assistenciais seguros e garantidores de atendimento de 
saúde por meio de ações integrais(9-10).

A dissonância é que há fragilidades nas Linhas de Cuidado 
à criança com deficiência. Evidencia-se dificuldade de acesso e 
acompanhamento em serviços de reabilitação não regulados pelo 
Sistema Único de Saúde (SUS), falta de coordenação do cuidado e/
ou de vinculação com a Atenção Primária em Saúde (APS), falhas 

no acolhimento e desarticulações nos serviços, que constituem 
fatores agravantes e impeditivos para o cuidado efetivo e integral(11). 

Dessa forma, fazem-se necessárias investigações científicas que 
busquem conhecer o que as famílias vivenciam no cuidado da 
criança com deficiência, para (re)conhecer as lacunas encontradas 
durante a trajetória do itinerário terapêutico. Assim, o presente 
estudo traz a seguinte pergunta de pesquisa: Qual o itinerário 
terapêutico de famílias de crianças com deficiência à luz do modelo 
teórico dos sistemas de cuidados com a saúde?

OBJETIVOS

Identificar a construção dos itinerários terapêuticos das famílias 
de crianças com deficiência no subsistema profissional à luz do 
modelo teórico dos sistemas de cuidados com a saúde.

MÉTODOS

Aspectos éticos

A pesquisa obedeceu ao disposto nas Resoluções 466/2012 
e 510/2016 do Conselho Nacional de Saúde(12), sendo aprovada 
pelo Comitê de Ética e Pesquisa.

Desenho, local e período do estudo

Pesquisa qualitativa, realizada nos meses de maio a novembro de 
2019, em dois serviços especializados de reabilitação: o Núcleo de 
Estimulação Precoce (NEP), serviço público que funciona sob gestão 
de um Consórcio Público de Saúde em uma policlínica regional; e 
a Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae). O NEP e a 
Apae são prestadores de serviços reconhecidamente voltados ao 
cuidado da criança com deficiência, procedentes do território de 
estudo e situados em municípios ao sul do estado do Ceará, Brasil.

Na elaboração e na execução do estudo, utilizaram-se as re-
comendações do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative 
Research (COREQ), por meio de um checklist disponibilizado pela 
rede EQUATOR (https://www.equator-network.org/).

Amostra, critérios de inclusão e exclusão

Fizeram parte do estudo os familiares das crianças assistidas 
nos serviços de reabilitação onde os dados da pesquisa foram 
coletados. À época da coleta, estavam cadastradas nesses ser-
viços 134 crianças com deficiência, com idades que variavam 
entre 0 e 9 anos incompletos. Como critérios de inclusão, foram 
considerados o envolvimento direto no cuidado diário com a 
criança e o fato de estar domiciliado em um município localizado 
na região sul do estado do Ceará. Familiares que apresentaram 
deficiência verbal e/ou intelectual que impossibilitasse o relato 
e participação na pesquisa foram excluídos.

Protocolo do estudo

Para coleta de dados, utilizaram-se um roteiro de entrevista 
semiestruturado composto de informações sociodemográficas; e 
a entrevista em profundidade, com foco nas experiências vividas 
no itinerário terapêutico da criança com deficiência, baseando-se 
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na pergunta norteadora: “Peço-lhe que me fale sobre a trajetória 
percorrida na busca por cuidados para a criança com deficiência”.

As entrevistas foram realizadas após aproximação aos locais 
de pesquisa e explicação das etapas aos participantes. As coletas 
ocorreram pela manhã, em sala privativa, com aplicação indivi-
dual e duração média de 40 minutos. Utilizou-se gravador de voz 
digital no celular de uso exclusivo na pesquisa, para evitar risco 
de compartilhamento das informações.

Neste estudo, adotou-se a saturação do tipo code saturation, 
que é definida como o ponto no qual problemas adicionais não 
são identificados e o sistema de codificação dos dados é estabi-
lizado. As entrevistas foram encerradas após os códigos/temas 
das falas mostrarem-se repetidos e sem nenhum dado novo(13).

Análise dos resultados

Os relatos de história de vida foram transcritos para um arquivo 
no programa Libre Office Writer, versão 5.4, sendo codificados 
conforme a sequência numérica das entrevistas e o respectivo 
serviço especializado ao qual cada familiar se encontrava vincu-
lado, formando um banco de dados com dois corpora textuais: 
itinerário NEP e itinerário Apae.

Cada corpus foi submetido à classificação hierárquica descendente 
(CHD), com o auxílio do software Interface de R pour les Analyses Multi-
dimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ), versão 0.7, 
alpha 2. Essa ferramenta gratuita, com código aberto, ancora-se no 
software R e na linguagem de programação Python para viabilizar 
diferentes modos de análise simples, como a lexicografia básica, ou 
análises multivariadas(14), como as adotadas neste estudo.

Na CHD, o IRaMuTeQ realiza o fracionamento do corpus por 
meio de cálculos estatísticos, originando segmentos de texto (ST), 
que são classificados em função de seus vocabulários, resultando 
em classes que apresentam vocabulário semelhante entre si na 
mesma classe e diferente nos STs das outras classes. Assim, as 
palavras contidas na mesma classe assumem essa representação, 
por se considerar que, quando usadas em contexto similar, estão 
associadas ao mesmo mundo léxico, compondo mundos mentais 
específicos ou contextos semânticos de uma mesma representação. 
Ressalta-se que se julga um bom aproveitamento do corpus quando 
o percentual de retenção dos STs é igual ou superior a 75%(14-15).

Visando obter um panorama que expressasse o itinerário global 
das famílias, os corpora textuais foram unificados e submetidos 
à análise de similitude, que toma por base a teoria dos grafos, 
possibilitando identificar as coocorrências entre palavras, as quais 
indicam a conexidade entre elas, auxiliando na identificação da 
estrutura do fenômeno investigado. Delineada sob o formato 
de árvore de coocorrências, tal estrutura apresenta-se por uma 
imagem contendo agrupamentos coloridos denominados de 
“comunidades”, interligadas por vértices que variam em tamanho 
e posição e anunciam diferentes graus de interconexão(16).

O modelo teórico dos sistemas de cuidados com a saúde subsi-
diou a análise interpretativa do material originado no IraMuTeQ e 
constituiu o arcabouço teórico-metodológico que balizou o estudo. 
Esse referencial é constituído por três subsistemas sociais, que 
consistem em subsistema popular, folclórico (folk) e profissional. 
Para este estudo, contemplou-se o subsistema profissional, do qual 
fazem parte os profissionais da medicina científica ocidental e de 

sistemas de cura tradicionais(6). Tal escolha deve-se ao fato de esta 
análise favorecer a identificação das ações em saúde das crianças 
com deficiência nos serviços, por meio do itinerário terapêutico.

RESULTADOS

Participaram do estudo 41 familiares, sendo todos eles mulheres: 
37 mães genitoras, 2 mães adotivas, 1 tia e 1 avó. Predominaram a 
ocupação “do lar”, a idade entre 30 e 39 anos, o ensino médio com-
pleto, a religião católica, o estado civil de casada/em união estável e 
a renda familiar de um salário mínimo (R$ 998,00 no Brasil, em 2019), 
auferida por meio do Benefício de Prestação Continuada (BPC), que, 
por vezes, era complementada por trabalho informal e esporádico. 
Das participantes, 20 foram entrevistadas no NEP; e 21, na Apae.

Itinerário NEP

O corpus oriundo das famílias cujas crianças eram assistidas 
no NEP foi dividido em 473 STs, e a CHD reteve 376 deles (79,5% 
do total), originando quatro classes. Inicialmente, o corpus foi 
dividido originando a classe 4, “percurso de suporte”; na segun-
da partição, a classe 3, “percurso pelas condutas médicas”, foi 
separada das demais; e, na terceira partição, houve a separação 
das classes 1, “percurso pelos serviços de saúde”, e 2, “percurso 
para os profissionais de saúde”, finalizando o processo (Figura 1).

Os termos léxicos agrupados nas respectivas classes da CHD, 
quando examinados à luz do referencial teórico de sistemas de 
cuidados com a saúde, possibilitaram a elucidação dos significados 
nelas contidos e delinearam a nomeação dos quatro percursos 
realizados pelas famílias cadastradas no NEP quanto à busca pelo 
cuidado de saúde com a criança com deficiência.

A classe 4 reteve 27,4% dos STs e concentrou os aspectos 
sobre o subsistema profissional, recebendo a denominação de 
“percurso de suporte”. Suporte espiritual, familiar e da rede de 
apoio social foram os componentes do itinerário percorrido pelas 
famílias que se destacaram nessa classe.

Eu só agradeço as coisas que Deus dá de bom na vida da minha 
filha. (E15, NEP)

Com a ajuda da família foi que consegui comprar a órtese dele 
porque sempre teve essa dificuldade para conseguir as coisas 
para ele. (E06, NEP)

A classe 3, com o maior percentual de representatividade 
no corpus (27,9%), evidenciou componentes relacionados às 
manifestações clínicas, ao diagnóstico e às intervenções médicas 
relativas à deficiência, sendo denominada de “percurso pelas 
condutas médicas”. Medicação, cesariana e vírus zika foram os 
termos mais frequentes nessa classe.

Já foi no parto o problema, foi negligência, porque o caso dele 
era para ser logo cesariana e ele foi tentar nascer normal, foi onde 
ele passou mal. (E13, NEP)

[…] eu disse a ele que a cabeça dele não estava crescendo, a 
enfermeira todo mês via a cabeça dele, mas não dizia, não crescia 
de jeito nenhum. (E10, NEP)
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A classe 1, com 23,4% de aproveitamento no corpus, listou os 
serviços de saúde de referência que foram acessados pelas famílias 
em seus itinerários. Essa classe recebeu a denominação de “percurso 
pelos serviços de saúde” e apresentou o Centro de Neurorreabilita-
ção, o Sistema Único de Saúde (SUS) e dois hospitais infantis como 
serviços de destaque.

Ela vai para o Centro de Neurorreabilitação Sarah e já foi para 
o Hospital Albert Sabin. Neste, ela foi para o neurologista e 
o ortopedista, que fez a cirurgia. De lá, vai para o Centro de 
Neurorreabilitação Sarah fazer a reabilitação infantil. (E12, NEP)

A classe 2, denominada de “percurso para os profissionais de 
saúde”, obteve 21% de representação no corpus e listou as principais 
especialidades relacionadas ao atendimento e ao acompanhamento 
das crianças com deficiência que fizeram parte do itinerário das famí-
lias, com destaque para a fonoaudiologia, neurologia e fisioterapia.

Depois que ele entrou no NEP, foi que teve a avaliação com 
os profissionais, mas o neurologista não, só a fonoaudióloga, 
terapeuta ocupacional e a enfermeira. (E04, NEP)

Itinerário Apae

O corpus oriundo das famílias cujas crianças são assistidas na 
Apae foi dividido em 593 STs, e a CHD reteve 535 destes (90,2% 
do total), originando cinco classes. Inicialmente, o corpus foi 
dividido em dois subcorpora, originando, de um lado, as classes 
2 “percurso para serviços de saúde”, e 3, “percurso para profissio-
nais de saúde envolvidos”, em oposição às demais; na segunda 
partição, a classe 5, “percurso para as condutas médicas”, foi 
separada das classes 1, “percurso de suporte”, e 4, “percurso de 
fé”; na terceira partição, houve a separação das classes 1 e 4; 
e, na quarta partição, separaram-se as classes 2 e 3 (Figura 2).

* SUS – Sistema Único de Saúde; † ESF – Estratégia Saúde da Família.
Figura 1 – Dendrograma da classificação hierárquica descendente do corpus itinerário de crianças assistidas no Núcleo de Estimulação Precoce

Classe 1 
(88 STs - 23,4%)

forma             	  f 	 (χ2)

cirurgia	 22 	 (54,7)
centro_neuro	 16 	 (45,2)
ortopedista	 12 	 (22,1)
SUS*	 07 	 (18,7)
hosp_infA	 09  	 (18,0)
hosp_infB	 04 	 (13,2)
consulta	 12 	 (12,6)
hosp_geralA	 08  	 (10,9)
encaminhamento 	 06 	 (7,7)
Sec_saúde	 09 	 (3,9)

Classe 2 
(79 STs - 21,0%)

Classe 4 
(104 STs - 27,4%)

forma             	  f 	 (χ2)

fonoaudiólogo	 17 	 (61,4)
neurologista	 28 	 (44,3)
fisioterapeuta	 10 	 (38,6)
enfermeiro	 09 	 (25,2)
terap_ocup	 06 	 (22,9)
pediatra	 15 	 (19,3)
nutricionista	 05	  (19,1)
fac_med	 07 	 (17,9)
policlínica	 07	  (14,9)
psicólogo	 04 	 (10,6)
acompanham	 12  	 (8,7)

forma             	  f 	 (χ2)

filho	 23 	 (41,9)
Deus	 14 	 (33,7)
saúde	 10 	 (19,2)
família	 06	  (15,9)
graças_a_Deus	 11	 (14,1)
esposo	 05 	 (13,3)
defensoria	 05 	 (13,3)
missa	 04 	 (10,6)
juiz	 04 	 (10,6)
cons_tutelar	 04 	 (10,6)
prefeitura	 05 	 (9,5)

Classe 3 
(105 STs - 27,9%)

forma             	  f 	 (χ2)

hosp_geralB	 09 	 (23,8)
medicação	 08 	 (21,2)
cesariana	 06 	 (15,7)
convulsão	 05 	 (13,8)
diagnóstico	 05 	 (13,3)
deficiência	 06 	 (11,8)
zika	 10 	 (11,6)
hospital	 13 	 (11,3)
tomografia	 06  	 (9,0)
microcefalia	 11  	 (4,8)
ESF†	 03  	 (4,5)
policlínica	 03  	 (4,5)

Classe 3 
(115 STs - 21,5%)

forma             	  f 	 (χ2)

acomp.	 20	 (53,2)
terap_ocup	 14	 (52,5)
fonoterapia	 16	 (42,1)
fisioterapia	 10	 (32,1)
psicoterapia	 08	 (29,6)
SUS*	 10	 (27,9)
hidroterapia	 05	 (18,4)
neurologista	 18	 (17,4)
clín_escola	 08	 (14,8)
CAPSi†	 04	 (14,7)

Classe 2 
(85 STs - 15,9%)

Classe 4 
(76 STs - 14,2%)

Classe 1 
(146 STs - 27,3%)

forma             	  f 	 (χ2)

exame	 23	 (72,8)
consulta	 13	 (52,7)
diagnóstico	 13 	 (44,2)
sínd_down	 09	 (41,8)
hosp_infA	 09	 (41,8)
pediatra	 18	 (39,3)
geneticista	 07	 (37,5)
neuroped.	 07	 (31,2)
fac_med.	 07	 (22,3)
posto	 04	 (21,3)
cirurgia	 07	 (10,9)

forma             	  f 	 (χ2)

vida	 19	 (104,3)
Deus	 17	 (62,3)
criança	 17	 (16,9)
cura	 03	 (12,2)
luta	 04  	 (6,9)
graças_Deus	 08	 (4,5)

forma             	  f 	 (χ2)

filho	 47 	 (70,9)
escola	 23	 (55,3)
mãe	 32	 (24,3)
autismo  	 18	 (24,3)
busca	 08	 (17,5)
dificuldade	 11	 (16,5)
TDAH‡	 06	 (12,2)
amor	 06	 (12,2)
saúde	 07	 (11,8)
cuidador	 04	 (10,8)

Classe 5 
(113 STs - 21,1%)

forma             	  f 	 (χ2)

convulsão	 12 	 (36,0)
medo	 09	 (34,2)
dor	 09	 (29,0)
hospital	 13	 (24,0)
gravidez	 05	 (14,1)
ultrasson	 05	 (14,1)
bebê	 05	 (14,1)
sec_saúde	 08  	 (9,6)
risco	 03  	 (4,6)

* SUS – Sistema Único de Saúde; † CAPSi – Centros de Atenção Psicossocial Infantojuvenil; ‡ TDAH – transtorno do déficit de atenção com hiperatividade.
Figura 2 – Dendrograma da classificação hierárquica descendente do corpus itinerário de crianças assistidas na Associação de Pais e Amigos de Excepcionais
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De modo semelhante à CHD do corpus itinerário NEP, as palavras 
agrupadas nas classes da CHD do corpus itinerário Apae, após 
aproximação ao modelo de sistemas de cuidados com a saúde, 
possibilitaram o delineamento de cinco percursos realizados pelas 
famílias cadastradas na instituição, ao procurarem cuidados de 
saúde para criança com deficiência.

A classe 5, representando 21,1% do corpus, englobou os 
aspectos relacionados à clínica envolvida na deficiência, sendo 
denominada de “percurso para as condutas médicas”. Convul-
são, medo e dor foram os sintomas mais referidos nessa classe.

Não teve nada de anormal nesse dia; e, à noite, teve uma convulsão 
que deu uma parada respiratória. Nessa convulsão que, se eu não 
morasse muito próximo ao hospital, nós teríamos perdido ele. O 
próprio médico chegou a dizer isso. (E38, Apae)

A classe 1, com o maior percentual de representação no 
corpus (27,3%), trouxe os elementos do “percurso de suporte” 
no itinerário das famílias, com destaque para o suporte escolar 
e enfrentamento das dificuldades vivenciadas nesse contexto.

Hoje já tem uma psicóloga, pois as escolas já são obrigadas a 
ter, mas eu fui a primeira mãezinha que levou um laudo, pois 
tem mães que omitem o laudo do filho porque a família também 
sofre. (E37, Apae)

A classe 4 obteve 14,2% de retenção dos STs, destacando o 
papel da espiritualidade como reforço positivo na luta cotidiana 
pela saúde da criança com deficiência; e recebeu a denominação 
de “percurso de fé”.

Só tenho a agradecer por esse espaço para nós, mães, poder 
desabafar um minutinho, porque a vida não é fácil, mas Deus 
sabe de todas as coisas. O suporte que Ele nos dá é a esperança 
através de nossos filhos. (E29, Apae)

A classe 2, com 15,9% de representação no corpus, abrangeu 
o “percurso para serviços de saúde”, mediante a realização do 
exame, da consulta e do diagnóstico da deficiência. A síndrome 
de Down foi a patologia mencionada nessa classe.

Então a única coisa que o hospital fez foi o cariótipo, para saber 
qual das três síndromes ele tinha; e, quando eu saí de lá, fui 
encaminhada para a pediatra. E, na primeira consulta, ela falou 
mesmo que ele tinha síndrome de Down. (E22, Apae)

A classe 3, que obteve 21,5% de retenção, evidenciou que 
neurologista, fonoaudiólogo e terapeuta ocupacional estiveram 
entre os profissionais mais frequentes no itinerário das crianças 
assistidas na Apae.

Nós fomos buscar tratamento com fisioterapia, foi onde eu 
conheci a Apae. Foi aqui que ele começou o tratamento; aqui 
eu também conheci a clínica-escola onde ele faz tratamento; 
além da fisioterapia motora, ele faz hidroterapia e fisioterapia 
respiratória, e aqui também ele tem acompanhamento com 
fonoaudióloga. (E36, Apae)

O subsistema profissional percorrido pelas famílias foi repre-
sentado na árvore de similitude, na qual se estruturaram quatro 

comunidades periféricas a uma grande comunidade central. A pri-
meira trouxe os termos “Apae” em aproximação com “faculdade 
de medicina”, por meio da qual estabeleceu comunicação com 
“geneticista”, “clínica-escola” e “terapia ocupacional”, evidenciando 
as instituições envolvidas e as atividades terapêuticas oferecidas 
às crianças. A segunda comunidade se referiu aos profissionais 
de saúde da reabilitação, com destaque para “fonoaudiólogo” e 
“terapeuta ocupacional”. A terceira comunidade trouxe as terapias 
de reabilitação. A quarta comunidade apresentou instituições 
da Atenção Primária (“posto de saúde”), Atenção Secundária 
e Atenção Terciária de referência, representadas pelos termos 
“hospital pediátrico estadual”, “centro de neurorreabilitação” e 
“UTI neonatal”, evidenciando o distanciamento entre a unidade 
de terapia intensiva (UTI) neonatal e a Atenção Primária (Figura 3).

Figura 3 – Árvore de similitude do itinerário terapêutico de familiares de 
crianças com deficiência, 2019
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DISCUSSÃO

A criança com deficiência constitui um fenômeno desafiador 
para a família, já que leva à busca por ações de cuidado em 
diferentes espaços, por meio de diversos atores sociais, que re-
presentam os percursos de seu itinerário terapêutico. 

Uma revisão da literatura nacional aponta que o suporte espi-
ritual/religioso é recorrente nos discursos dos entrevistados sobre 
os itinerários terapêuticos relativos às suas doenças ou problemas 
de saúde. Aspectos ligados à espiritualidade apareceram nos dis-
cursos das famílias das crianças com deficiência e se desvelaram 
nas falas de agradecimento pelo suporte individual e da relação 
individual com o sobrenatural(17). De fato, na contemporaneidade, 
as instituições espirituais e/ou religiosas fornecem suporte ou 
ações terapêuticas às pessoas e/ou famílias. 

No caso de crianças com problemas crônicos de saúde, ob-
serva-se a busca por suporte espiritual para o enfrentamento 
dos problemas de saúde(18). Entre familiares de crianças com 
problemas de saúde mental e necessidades especiais de saúde, 
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os estudos evidenciam as dificuldades para integralidade do cui-
dado em rede pela reduzida oferta de serviços e pela fragilidade 
do vínculo entre equipes e familiares na busca por cuidado(19-20).

Por meio da dimensão espiritual, são vivenciadas experiências 
de fé e gratidão a Deus, injetando, na família, a vitalidade neces-
sária para o enfrentamento da condição de saúde/agravo do filho, 
mediante orações e rituais comuns no subsistema popular. A mãe 
confia, primeiramente, a Deus os ganhos no desenvolvimento 
neuropsicomotor e se designa especial ao ser escolhida por 
Ele para ser mãe de um filho com deficiência, atribuindo essa 
ocorrência à vontade divina(21-22). 

Observam-se, como tema presente nas falas dos familiares, 
aspectos relacionados à clínica da criança com deficiência (mani-
festações clínicas, diagnóstico e intervenções médicas) referentes a 
eventos como a gravidez, a cesariana, a presença de convulsão, as 
consultas com especialistas e os exames como a ultrassonografia. 
Estudos com familiares trazem dados semelhantes, mostrando 
que o itinerário terapêutico de famílias de criança com câncer, 
microcefalia e/ou surdez se constrói mais com os profissionais de 
saúde que atuam como porta de entrada no sistema de saúde(23-24).

O itinerário terapêutico desvelado pelos familiares das crianças 
com deficiência destaca o subsistema profissional no acesso ao 
cuidado das crianças, caracterizado por serviços de saúde pú-
blicos, privados (clínicas-escola) e filantrópicos, com presença 
de profissionais de saúde, médicos e não médicos. A entrada no 
subsistema acontece por meio da Atenção Secundária, com o 
envolvimento dos profissionais médicos especialistas (pediatras 
e neurologistas), que realizam as investigações diagnósticas e/
ou encaminhamentos aos serviços de reabilitação.

Apesar de os profissionais e serviços de saúde consistirem no 
principal meio de acesso das famílias às instituições, há lacunas na 
condução dos casos, o que gera atraso no diagnóstico, no acom-
panhamento das doenças crônicas e no início da reabilitação da 
criança. Na ótica do modelo de cuidados com a saúde, o subsistema 
profissional engloba as profissões legalmente reconhecidas; e, 
no caso deste estudo, este é o subsistema que predomina nas 
falas dos familiares(6). Resultado semelhante foi demonstrado em 
estudo sobre o perfil dos usuários da rede local de reabilitação(23). 

Nas sociedades ocidentais ou ocidentalizadas, o subsistema pro-
fissional tende a predominar em relação aos subsistemas popular e 
folk, como foi o caso deste estudo. No entanto, os dados evidenciam 
que os termos mais significativos foram aqueles relativos ao hos-
pital, seguidos dos relacionados a exames e, por último, à APS. Isso 
denota um modelo de cuidado profissional centrado no hospital, 
no uso da tecnologia voltada ao parto (cesariana), no diagnóstico 
tardio de doenças, em situações críticas e de crise (convulsão) e na 
descoberta, às vezes abrupta, da deficiência. Essa realidade, na con-
cepção teórica do modelo de cuidados com a saúde, aponta para a 
forma como determinado sistema de saúde articula os conceitos de 
“saúde”, “doença” e “cuidado” com a linguagem cultural, sendo que 
a relação entre os três elementos dá sentido ao todo(6).

Embora a deficiência não se resuma a uma perspectiva bio-
médica, a definição de sua etiologia contribui para atenção às 
necessidades biológicas da criança que a apresenta e do percurso 
terapêutico a ser seguido, possibilitando um plano de atenção 
efetivo no subsistema profissional de cuidados. Ademais, fornece 
informações que ajudam a família a aceitar a condição da criança(25).

Mães, pais e familiares são os primeiros a perceberem os sinais 
de atraso no desenvolvimento da criança. A intervenção precoce 
no desenvolvimento infantil exige um olhar interdisciplinar para 
as formas de atuação e trabalho centrado na família(26). O sofri-
mento dos pais, relatado pelos cuidadores, diante do diagnóstico 
de deficiência do filho, é real e perpassa por um sentimento 
semelhante ao luto. Esse processo é permeado por choque, 
medo, tristeza, raiva e culpa, que se apresentam em perspectiva 
de enfrentamento da realidade(27).

Em sua teoria, Kleinman(6) elucida que, apesar de a cura cons-
tituir uma das funções do sistema de saúde, nem sempre ela 
é possível. Assim, devem-se “ajustar as expectativas, crenças, 
comportamento e avaliações do resultado”, principalmente do 
ponto de vista da eficácia terapêutica em determinadas doenças, 
como a deficiência. Desse modo, a competência e a sensibilida-
de do profissional de saúde responsável pela comunicação do 
diagnóstico são imprescindíveis para o adequado apoio familiar 
e repercutem na elaboração dos sentimentos vivenciados pelos 
pais e nos papéis a serem desempenhados por eles, na direção 
do cuidado e da inclusão(27). 

O acesso ao subsistema profissional foi buscado aos primeiros 
sinais de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, por parte 
das famílias e não dos profissionais. Porém, foi marcado por 
“perambulação pelos serviços de saúde”(28) em decorrência da 
não implementação de fluxos seguros e efetivos para orientação 
do cuidado, a qual, associada à escassez de serviços, resultou 
na dificuldade de acesso. Achado semelhante foi elucidado 
por cuidadoras em estudo que avaliou quão difícil é o acesso 
da criança com deficiência à Rede de Atenção e mostrou que 
o tempo para inclusão das crianças nesses serviços foi longo, 
fossem eles regulados ou não(29).

No presente estudo, a implantação do NEP ampliou a oferta 
de serviços de reabilitação mais próximos do domicílio e de 
forma regulada. No entanto, foi identificada uma linha tênue 
na interação entre esse serviço e a APS, demonstrada no acesso 
por demanda espontânea e/ou por encaminhamentos de outros 
serviços de Atenção Secundária, sem a devida coordenação do 
cuidado, o que se traduz em prejuízos para o estabelecimento 
adequado de fluxos de atenção(28).

Kleinman(6) reforça que a comunicação é determinante para o 
desfecho satisfatório dos problemas de saúde e influi sobremaneira 
na adesão, adequação e satisfação dos usuários com os serviços 
de saúde. No cenário estudado, as falhas de comunicação da rede 
de cuidados influenciaram negativamente os resultados clínicos 
e a atenção prestada a tais crianças.

O perfil apresentado coaduna-se com a construção dos iti-
nerários terapêuticos das famílias no subsistema profissional no 
cuidado com a saúde das crianças com deficiência. Tais itinerários 
terapêuticos são marcados por inexistência ou falhas nos fluxos 
assistenciais, na acessibilidade, na articulação, na ordenação e na 
integralidade da rede de cuidados. As falas são representativas da 
situação evidenciada e descrita na história oral das cuidadoras.

A entrada no subsistema formal ocorreu por meio da atenção 
especializada, com consultas a pediatras e/ou neurologistas, 
demonstrando fragilidade da APS na avaliação da criança, iden-
tificação do agravo, coordenação do cuidado e ordenamento da 
rede. O itinerário terapêutico foi construído essencialmente pela 
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mãe e pelo filho e marcado por dificuldades relativas à oferta 
de serviços devido a sua escassez, ausência de linha de cuidado 
específica, além do difícil acesso às tecnologias assistivas e da 
existência de barreiras para inclusão escolar.

A análise do itinerário terapêutico desvelou a densa partici-
pação de instituições educacionais, clínicas-escola e faculdades 
de medicina na oferta de reabilitação e consulta especializada. 
Reforçou a participação da Apae e o incipiente envolvimento 
dos Centros de Atenção Psicossocial Infantojuvenil (CAPSi) na 
reabilitação de crianças com deficiência intelectual e/ou trans-
torno do espectro autista. Salienta-se que o acesso aos serviços 
educacionais, assim como à Apae, não é regulado e ocorre à 
margem do SUS, por meio de encaminhamentos informais e/
ou mediados pela aproximação entre os profissionais e destes 
com os serviços.

Com esse entendimento, compreende-se que a falta de inte-
gração entre os serviços da Rede de Atenção e a não visualização 
de seu desenho pelos profissionais responsáveis pela assistência 
a essas crianças implicam prejuízos para o acesso, equidade, in-
tegralidade e efetividade do cuidado, bem como apontam para 
a fragilidade da estrutura e da organização da rede existente.

Limitações do estudo

No desenvolvimento de escopos investigativos para cotidianos 
assistenciais, o olhar qualitativo pode se limitar pela interpretação 
focal de um contexto específico, mas se amplia pela profundi-
dade intencional das relações. O estudo foi desenvolvido em 
dois serviços de reabilitação, um público e outro filantrópico, 
porém, durante seu desenvolvimento, foram identificados outros 
serviços de reabilitação, como clínicas-escola, de modo que a não 
inclusão desses outros constituiuse uma limitação do estudo. 
Recomendam-se pesquisas em novos cenários e com públicos 
envolvidos com a temática, como profissionais de saúde, de 
educação, demais familiares (que não as mães) e as próprias 
crianças (maiores) com deficiência.

Contribuições para área da enfermagem, saúde ou política 
pública

A pesquisa mostra a construção de um itinerário terapêutico 
fortemente vinculado ao subsistema profissional, centrado ini-
cialmente no médico e no hospital e, em seguida, nos serviços 
de reabilitação em saúde, tendo a espiritualidade como fonte de 
suporte. Nesse sentido, este trabalho contribui ao desvelar tal 
cenário e expor a fragmentação da rede de cuidados da criança 
com deficiência, portanto pode ajudar na elaboração de políticas 
que assegurem a integralidade do cuidado a essa população. 
Ademais, o presente estudo inova com a instrumentalização 
eletrônica e sistemática das informações, que, aliada às vivências 
entre participantes e pesquisadores, exalta as necessidades de 
saúde e cuidado como alvo da Atenção à Saúde.

CONSIDERAÇÕES FINAIS 

A construção do itinerário terapêutico das famílias de crianças 
com deficiência, à luz do modelo teórico dos sistemas de cuidados 
com a saúde, ocorre mais evidentemente por meio do subsistema 
profissional, com alguns aspectos do subsistema popular, ao 
passo que não se identificou o subsistema folk.

Apesar de o subsistema profissional ter sido predominante, ele 
foi caracterizado como deficitário, por não promover a integração 
entre os serviços da rede. A entrada no subsistema formal ocorreu 
por meio da atenção especializada construída essencialmente 
pela mãe e pelo filho e foi marcado por dificuldades relativas à 
oferta de serviços. 

MATERIAL SUPLEMENTAR

O artigo é resultado da dissertação Itinerário terapêutico de 
famílias de crianças com deficiência disponível em: https://renasf.
fiocruz.br/sites/renasf.fiocruz.br/files/disseracoes/2019_URCA_
Disserta%C3%A7%C3%A3o_Andreia%20Chaves%20Farias.pdf
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