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RESUMO

A condicdo de vulnerabilidade € compreendida como um conjunto de fatores que
impossibilitam a protecéo de interesses individuais ou coletivos, resultando em uma condigédo
de autonomia reduzida das pessoas, contexto em que se insere a deficiéncia. No que se refere a
familia, quando os pais descobrem que a crianca apresenta uma condi¢do cronica essa nova
situacdo provoca fortes mudancas em suas rotinas, os colocando em uma condicdo de maior
vulnerabilidade. Desde os anos 2000 o interesse pelo desenvolvimento integral das criancas
aumentou em todo o mundo, contudo as acBes voltadas para essa populacdo ainda séo
insuficientes para responder as necessidades. Dessa forma, tendo em vista a maior condicéo de
vulnerabilidade dos familiares de criancas com deficiéncia, e as a¢des, que séo voltadas para as
criancas, ainda serem insuficientes para responder as demandas, o objetivo desta pesquisa €
analisar as caracteristicas e necessidades de atencdo de familiares de criangcas com deficiéncia.
Estudo com abordagem de métodos misto. Um total de 113 familiares de Sobral e Curitiba
participaram da pesquisa. Para a coleta dos dados foi utilizado um formulario com perguntas
sociodemogréficas e realizada entrevista semiestruturada no periodo de Agosto/2018 a
Fevereiro/2020. A anélise dos dados ocorreu por meio da estatistica descritiva e Processamento
de Linguagem Natural. Os resultados indicaram que os direitos mais conhecidos pelos
familiares de Sobral e Curitiba foram o direito a escola e ao Beneficio de Prestacdo Continuada,
sendo o direito ao profissional de apoio escolar, pouco citado nas duas localidades. Entre os
relatos de evolugédo das criancas decorrente das intervengdes nos servicos de salde, destacam-
se a melhora do comportamento social e capacidade funcional, desenvolvimento da fala e
comunicagdo, desenvolvimento das habilidades de leitura e escrita e diminui¢cdo do uso de
medicamentos. As principais dificuldades enfrentadas pelos familiares em Sobral foram:
guando ha necessidade de um membro da familia sair de casa para resolver situacdes especificas
e 0 mesmo ndo tem apoio de terceiros para ficar com a crianca; quando o parente necessita sair
com a crianca e encontra dificuldades em lidar com essa situacdo; falta de competéncia dos
profissionais da escola no trato com a crianca; preconceitos que a crianca sofre dos préprios
colegas; dificuldade do familiar em lidar com a caracteristica egocéntrica e intempestiva da
crianca; a angustia da mée em ndo saber, em muitos momentos, quais 0s desejos e necessidades
da crianca; e a necessidade da mae em buscar um reflgio para saber como lidar melhor com
situacOes aparentemente estressante do seu cotidiano. Em Curitiba, as dificuldades foram: a
angustia da mée devido ao fato da crianca ndo expressar, comumente, suas necessidades
essenciais; o preconceito da sociedade enfrentado pelos familiares; a dificuldade encontrada
pelos pais devido as criangas apresentarem dificuldade em saber lidar com as contrariedades;
dificuldade dos pais "tirarem" as criangas de suas rotinas especifica; dificuldade de acessar
transporte pablico devido a falta de uma estrutura adequada dos mesmaos, tornando mais dificil
a locomocao pela cidade. Conclui-se que a condicdo de lidar com as adversidades e desafios
oriundos do cuidado a crianca com deficiéncia impde sobre os familiares uma maior condigéo
de vulnerabilidade devido a mdaltiplos fatores, fatores esses que, quando bem compreendidos,
pode tornar essa populacdo menos suscetivel a diversas situaces desfavoraveis a saude e
diminuir a condicéo de deficiéncia da crianca.

Palavras-chave: Familia. Atencdo a Sadde. Criangas com necessidades especiais. Deficiéncia.
Politicas Publicas.



ABSTRACT

The condition of vulnerability is understood as a set of factors that make it impossible to protect
individual or collective interests, resulting in a condition of people’s reduced autonomy.
Regarding impairment, in the social model of disability, it is conceived as a multidimensional
phenomenon, resulting not only from biological conditions, but also from the interaction
between people and their physical and social environments. In relation to the family, when the
parents discover that the child has a chronic condition, this new situation causes strong changes
in their routines, placing them in a condition of greater vulnerability. As for the care of children,
since the 2000s, interest in their integral development has increased worldwide; however,
actions aimed at this population are still insufficient to respond to their needs. Thus, in view of
the greater vulnerability of family members of children with disabilities, and the actions, which
are aimed at children, are still insufficient to respond to demands, this study becomes important
as it aims to analyze the characteristics and needs of family members of children with
disabilities in a multicenter study. This study has a mixed methods approach. A total of 113
family members from Sobral and Curitiba participated in the survey. For data collection, semi-
structured interviews were conducted, and a form was applied. The two best known rights by
the members of family from Sobral and Curitiba were the right to school and the Benefit of
Continued Provision, with the right to school support professionals, little mentioned in both
locations. Among the reports of children’s evolution resulting from interventions in health
services, there is an improvement in social behavior and functional capacity, development of
speech and communication, development of reading and writing skills and decrease in the use
of medications. The greatest difficulties faced by family members in Sobral were: when there
is a need for a family member to leave the house to solve specific situations and they do not
have the support of others to stay with the child; when the family member needs to go out with
the child and finds it difficult to handle this situation; the anguish of the mother due to the lack
of competence of school professionals in dealing with the child; discomfort with discrimination
that the child suffers from his own colleagues; difficulty for the family member to address the
child’s self-centered and untimely characteristic; the mother's anguish at not knowing, in many
moments, what the child’s wishes and needs are; and the mother’s need to seek refuge in order
to know how to better deal with apparently stressful situations in her daily life. In Curitiba, the
difficulties were: the mother’s anguish due to the fact that the child does not commonly express
his or her essential needs; the discrimination from society faced by family members; the
difficulty found by the parents due to the children having trouble in knowing how to deal with
setbacks; the parents’ struggle in “taking” children out of their specific routines; barriers in
accessing public transport services due to the lack of an adequate structure, making it more
complicated to get around the city. The condition of tackling adversities and challenges arising
from the care of a child with a disability imposes a greater condition of vulnerability on the
family members due to multiple factors, which, when well understood, can make this population
less susceptible to various unfavorable health situations and reduce the child’s disability.

Keywords: Family. Health Care. Children with special needs. Deficiency. Public policy.



“O pensamento analitico sera um dia tdo
necessario para o exercicio da cidadania quanto

a habilidade de ler e escrever.”

(Herbert George Wells)
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1 INTRODUCAO

A condicéo de vulnerabilidade € compreendida como um conjunto de fatores culturais,
sociais, politicos ou bioldgicos que impossibilitam a protecdo de interesses individuais ou

coletivos, que resulta em uma situacdo de autonomia reduzida das pessoas (GUILHEM, 2005).

Com relacdo a deficiéncia, na década de 1970 surge no Reino Unido e nos Estados
Unidos uma nova concepgdo, uma nova maneira de enxergar e vivenciar essa condigéo,
intentando tirar o foco apenas de uma concepcao biomédica, a qual compreendia o corpo com
sua caracteristica limitante decorrida da lesdo, para destacar o modelo social de deficiéncia
(DINIZ, 2007).

No modelo social de deficiéncia, esta é compreendida como um resultado tanto das
barreiras ambientais, quanto das condigdes de saude. O termo ‘“deficiéncia” expressa um
fendmeno multidimensional, resultante ndo s6 das condi¢cdes anatbmicas e bioldgicas, mas

também da interagdo entre as pessoas e seus ambientes fisicos e sociais (DINIZ, 2007).

Nesse sentido, a Organizacdo Mundial da Saude apresentou em 2001 a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), a qual destacou em sua base
conceitual a incapacidade vista como um resultado tanto da limitacéo das funcdes e estruturas
do corpo, quanto da influéncia de fatores sociais e ambientais sobre essa limitagédo (IBGE,
2003).

Por sua vez, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, aprovada em
2015, também incorporou em seu texto a concepgdo mencionada acima, quando aponta que a
pessoa com deficiéncia é concebida como aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes
com as demais pessoas (BRASIL, 2015a). Dessa forma, o conceito de deficiéncia vem se
modificando para acompanhar as inovagdes na area da saude e a forma com que a sociedade se

relaciona com a parcela da populacdo que apresenta algum tipo de deficiéncia.

No Brasil, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), o
quantitativo de pessoas com deficiéncia € de 45.606.048, representando 23,9% da populagéo
total. A deficiéncia visual apresentou a maior prevaléncia, com 18,6% da populacdo. Em
segundo lugar esta a motora, com 7%, seguida pela auditiva, com 5,10%, e da mental ou

intelectual, com 1,40%.
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O Nordeste é a regido com maior percentual, ficando o estado do Ceara, entre os trés
primeiros da regido que apresentam os maiores percentuais de pessoas com deficiéncia, com
27,7% da populacdo. Ainda com relacédo ao estado do Ceara, ele apresentou um quantitativo de
125.553 criancas e adolescentes com deficiéncia na faixa etaria de 10 a 14 anos, representando
14,82% dessa populacdo. Por sua vez o estado do Parana apresentou um quantitativo de 78.075
criancas e adolescentes com deficiéncia nessa mesma faixa etaria, correspondendo a 8,59%
dessa populacdo (IBGE, 2010).

No que se refere a familia, de acordo com Borsa e Nunes (2011) seu conceito é
abrangente, ele estd geralmente relacionado ao modelo da familia ocidental. Para Lévi-Strauss
(1972), na concepgdo antropoldgica, o termo “familia” é usado para caracterizar um grupo
social que tem origem no casamento, formado por marido, esposa e pelos filhos. Ainda segundo
0 autor existem trés tipos de relac6es nesse vinculo formado, a alianca entre o casal (casamento
ou legalizacdo conjugal), filiacdo e consanguinidade. J& para Minuchin (1982), o qual destaca
a concepcao sistémica, a familia tem como caracteristica ser um grupo social, no qual seus

membros estdo em interacao constante entre si e com o ambiente.

Segundo Barbosa et al. (2009), quando os pais descobrem que a crianga apresenta uma
condicdo crbnica, essa nova situacdo provoca fortes mudancas em suas rotinas, vindo a causar
também alteracBes nas relacBGes intrafamiliares, encontrando-se com uma variedade de
comportamentos e sentimentos negativos relacionados a sensacao de incapacidade de cuidar da
crianga, como culpa, inseguranca, medo e ansiedade. Sendo assim, as familias das criangas com
deficiéncia vivenciam situacdes constantes de vulnerabilidade. Contudo, para Sa e Rabinovich
(2006) uma estratégia para lidar com essa situacdo seria acolher e apoiar a familia, oferecer
orientagdes claras, mostrar alternativas e possibilidades para otimizar o desenvolvimento da

crianga.

Os familiares dessas criancas precisam de apoio, pois afloram sentimentos variados, o
suporte social pode ser encontrado através de informacdes, apoio emocional, auxilio material,
entre outros. E importante que esses familiares frequentem grupos de convivéncia para
compartilhar seus anseios e duvidas, esses grupos também servem como espagos de
comunicabilidade entre os participantes (BARBIERI et al, 2016).

Para Sevalho (2018), a familia vivencia um conjunto dificil de vulnerabilidades, que séo
acentuadas quando a rotina exibe uma sequéncia de resultados como estresse, excesso de carga
fisica e mental, sobrecarga das atividades de vida diaria dada as necessidades especiais da

crianga que necessita de cuidados particulares e especificos.
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Vulnerabilidade no progresso da crianca pode ser estabelecida como a eventualidade ou
oportunidade de a crianca sofrer danos ou atrasos em sua evolucgdo devido a interferéncia de
fatores de ordem individual, social e programatica, 0os quais se estabelecem em situacdes
adversas (SILVA DI, 2015). O conceito de vulnerabilidade esta interligado por trés planos
interdependentes de determinagéo e, consequentemente, de apreensédo da maior ou da menor
vulnerabilidade do individuo e da coletividade. Que buscam compreensdo do comportamento

pessoal, o contexto social e 0 combate ao transtorno (AYRES et al., 2012).

Desde os anos 2000 o interesse pelo desenvolvimento integral das criangas aumentou
em todo o mundo. Esse tema foi discutido na Reunido de Cupula em Favor da Infancia, em
Nova York em 1990, e na Conferéncia Internacional de Nutricdo em Roma no ano de 1992, nos
anos seguintes observou-se um aumento da sobrevivéncia infantil (BRASIL, 2002a). Esta
preocupacao levou o Ministério da Sadde, em 2002, a publicar na série de Cadernos de Atengédo
Basica, um numero intitulado “Satde da crianga: acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento infantil” (BRASIL, 2002a), cujo objetivo é divulgar e subsidiar tecnicamente
a proposta de atencdo integral e multiprofissional a satde da crianca, observando todo o seu
crescimento e desenvolvimento, atraves de agdes efetivas na Atencdo Priméria a Saude.
Entretanto, segundo Salvagioni e Scochi (2013) apesar de algumas iniciativas de capacitacéo
dos profissionais para a atencdo as criancas estarem sendo desenvolvidas no pais, elas sdo

insuficientes para responder as necessidades.

O trabalho justifica-se pela necessidade de compreender o universo vivenciado pelos
familiares das criancas com deficiéncia em seu processo de reabilitacdo, tanto no que se refere
aos cuidados e manejo da familia, quanto ao acesso dessas criangas nos servigos de salde e as
dificuldades enfrentadas. Nesse estudo, tem-se a oportunidade de conhecer vivéncias de
familias em distintas regides do Pais. Dessa forma, tendo em vista a maior condigdo de
vulnerabilidade dos familiares de criancas com deficiéncia, e as a¢des, que sdo voltadas para as
criangas, ainda serem insuficientes para responder as necessidades, esse trabalho se faz

relevante.



2 OBJETIVO

Analisar as caracteristicas e necessidades de atencdo de familiares de criangas com

deficiéncia.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Deficiéncia no Brasil sob um olhar da epidemiologia

Os resultados do Censo Demografico de 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) apontaram uma populacédo total para o Brasil de 190.732.694 pessoas.
Demonstraram ainda, que a deficiéncia atinge as pessoas em qualquer idade, sendo que algumas
sdo congénitas e outras adquiridas ao longo da vida. O contingente populacional de brasileiros
com deficiéncia é de 45.606.048 pessoas que tem pelo menos uma das deficiéncias averiguada,
sendo elas: deficiéncia visual, deficiéncia motora, deficiéncia auditiva e a deficiéncia mental
ou intelectual, correspondendo a 23,91% da populacdo brasileira, sendo que mais de 17,7
milhdes delas (6,7% da populagdo) apresentavam alguma deficiéncia considerada “severa”. Em
muitos casos, a pessoa afirmou ter mais de uma deficiéncia (IBGE, 2010).

A prevaléncia da deficiéncia variou de acordo com a natureza delas. A visual
apresentou a maior ocorréncia, afetando 18,6% da populacéo brasileira. Em segundo lugar esta
a motora, ocorrendo em 7% da populagéo, sequida pela auditiva, em 5,10% e da mental ou
intelectual, em 1,40% (IBGE, 2010).

Das 45.606.048 pessoas com deficiéncia em territério nacional, 38.473.702 se
encontravam em areas urbanas e 7.132.347, em éareas rurais. Observou-se que em todas as
Unidades da Federacdo havia municipios com percentual de pessoas com pelo menos uma das

deficiéncias investigadas acima dos valores percentuais nacional (IBGE, 2010).

No que se refere a faixa etéria, a pesquisa apontou que 7,5% das criancas de 0 a 14
anos de idade apresentaram pelo menos um tipo de deficiéncia. A prevaléncia de pelo menos
uma das deficiéncias investigadas na populacdo de 15 a 64 anos de idade foi de 24,9% na
populagéo e atingiu mais da metade da populacdo de 65 anos ou mais de idade, com 67,7%.
Esse aumento proporcional da prevaléncia de deficiéncia em relacdo a idade advém das
limitagdes do proprio fenébmeno do envelhecimento, onde ha uma perda gradual da acuidade

visual e auditiva e da capacidade motora do individuo (IBGE, 2010).

No que se refere ao sexo, o percentual da populagdo feminina com pelo menos uma
das deficiéncias investigadas foi de 26,5%, correspondendo a 25.800.681 mulheres. Esse
percentual é superior ao da popula¢do masculina com pelo menos uma deficiéncia, que foi de
21,2%, correspondendo a 19.805.367 homens (IBGE, 2010).
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Quanto a taxa de alfabetizacdo, constatou-se que na regido Norte do pais 80% das
pessoas com deficiéncia sdo alfabetizadas; a regido Nordeste obteve 69,7%; a regido Sudeste,
88,2%; a Sul, 88,1%; e a Centro-Oeste, 84,6%. Quando considerado todo o pais, a pesquisa

apontou que 81,7% das pessoas com deficiéncia sao alfabetizadas (IBGE, 2010).

3.2 Os Desafios da Familia na Convivéncia com a Deficiéncia

Para Barbosa et al. (2009) o ambiente familiar apresenta-se como sendo 0 espaco
inicial de socializag&o da crianca, contudo esse ambiente sofre mudancgas com o nascimento de
uma crianca com deficiéncia, tais mudancas sdo percebidas em diferentes aspectos: relacdes,
sentimentos, estrutura e funcionamento dos membros da familia.

Segundo Teles, Resegue e Puccini (2016) o nascimento de uma criangca com
deficiéncia pode contribuir para mudancas significativas na familia, quer sejam de ordem
organizacional ou estrutural. Santos e Martins (2016) completam dizendo que, no ambiente
familiar a convivéncia com um membro com deficiéncia afeta a familia como um todo, isso
poderd comprometer aspectos psicologicos, emocionais, sociais e até mesmo funcionais das
unidades familiares, isso ocorre por se tratar de uma condigdo complexa, podendo gerar estresse
por conta da cronicidade da deficiéncia, sendo necessario um processo constante de adaptacao
da dindmica familiar.

Algumas estratégias podem ser adotadas no cotidiano de familias de criancas com
deficiéncia, tais como: escolher o tipo certo de atividade em casa, lidar com a seguranca da
crianca, escolher as atividades de lazer mais apropriada, selecionar o melhor tipo de educacéo,
saber a melhor forma de contribuir para o desenvolvimento da autonomia do filho, entre outros.
Diante desse contexto, 0s pais buscam receber instru¢des ou treinamentos que venham atender
suas demandas (PISKUR et al. 2017).

Teles, Resegue e Puccini (2016) destaca que a familia exerce grande influéncia sobre
0 processo de reabilitacdo da crianga, s&o 0s pais 0s principais agentes responsaveis pelas trocas
de informacdes entre escola e familia. Assim, o comportamento dos pais influencia
consideravelmente o desenvolvimento e bem estar da crianga. Corroborando com Teles et al.
(2016), Piskur et al. (2017) também aponta que a participagdo da familia nos papéis sociais
desempenha um impacto positivo na satde da crianga.

Dessa forma, o apoio de tecnologias assistenciais, assistentes educacionais para
criangas com necessidades especiais mostram-se de grande importancia, no entanto, as familias

ainda encontram certas dificuldades no acesso aos servi¢os (NG et al., 2015).
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3.3 Breves Consideragdes Sobre a Vulnerabilidade em Saude e a Familia

A condicdo de vulnerabilidade é compreendida como um conjunto de fatores culturais,
sociais, politicos ou bioldgicos que impossibilitam a protecdo de interesses individuais ou
coletivos, 0 que resulta em uma situacdo de autonomia reduzida das pessoas (GUILHEM,
2005).

As diferentes situacdes de vulnerabilidade dos sujeitos podem ser particularizadas pelo
reconhecimento de trés componentes interligados: o individual, o social e 0 programatico ou
institucional. O componente individual se refere as questdes cognitivas (quantidade e qualidade
de informac&o de que os individuos dispdem e capacidade de elabora-la) e comportamentais
(capacidade, habilidade e interesse para transformar essas informacdes em atitudes e acbes
protetoras). O componente social da vulnerabilidade envolve aspectos contextuais de acesso as
informacdes, possibilidades de incorpora-la as mudancas praticas e o enfrentamento de
barreiras culturais e sociais, como relacfes econémicas, de género, étnicos- raciais e religiosas.
O componente programatico refere-se ao compromisso das autoridades, bem como as politicas
e acdes organizadas, além de programas e vinculo entre a sociedade civil e as instituicdes
(AYRES et al., 2003).

E necessario destacar a poténcia do conceito de vulnerabilidade para a interpretacdo
dos agravos em salde, pois articula as dimens@es relativas ao contexto em que emergem, as
politicas e agOes instituidas para o seu controle, além dos processos que se efetivam no dmbito
mais singular e que se referem a vivéncia da enfermidade/agravo (GUANILO; TAKAHASHI;
BERTOLOZZI, 2014). Takahashi (2006) distingue que a analise da vulnerabilidade aceita
conhecer e perceber como individuos e grupos diferentes vivenciam e enfrentam o processo

salide-doenca.

Segundo Ayres et al. (2003), a origem da palavra vulnerabilidade apareceu no campo
dos direitos humanos, onde designou grupos ou individuos que sdo frageis judicial ou
politicamente na promogéo, protecdo ou garantia de seus direitos de cidadania. Tem sido

extensivamente referido por pesquisadores e profissionais de satde desde o surto de AIDS.

E importante destacar que o conceito de vulnerabilidade em satde consta a possibilidade
de exibicdo das pessoas ao adoecimento, que resulta de uma congregacdo de particularidades
ndo apenas individuais, mas também coletivos e contextuais, que estdo incluidos com a maior
suscetibilidade ao adoecimento e, coincidentemente, com a maior ou menor disponibilidade de

recursos de protecdo (LIMA et al, 2013).
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Dessa forma, as pessoas enfrentam diferentes situagOes de vulnerabilidade e estas
circunstancias podem ser particularizadas pelo reconhecimento de trés componentes

interligados: o individual, o social e o programatico ou institucional. (MEYER et al, 2006).

O conceito de vulnerabilidade da familia reconhece um entendimento aprofundado da
experiéncia da familia em situacdo de doenca de um filho. Alguns autores fazem uma hipotese
tedrica sobre a vulnerabilidade da familia, estabelecida como um sentimento de ameaca a sua
autonomia, que esta sob pressdo da doenca, da prépria familia e da equipe. Os elementos
estimuladores de sua vulnerabilidade sdo as experiéncias vividas anteriormente pela familia; o
acumulo de exigéncias que comprometem a capacidade para lidar com a situacéo e o despreparo
para agir. Os atributos definidores de vulnerabilidade estéo relacionados ao contexto da doenga
que gera incerteza, impoténcia, ameaca real ou imaginaria, exposicdo ao dano, temor do
resultado, submissdo ao desconhecido e expectativas de retornar a vida anterior. Ao contexto
da familia, a vulnerabilidade é caracterizada pelo desequilibrio em sua capacidade de
funcionamento, tendo desestrutura, distanciamento, alteracdo na vida familiar e conflitos
(PETTENGILL, 2005).

A vulnerabilidade atinge as familias de forma ampla e pode limitar de varias maneiras
seu acesso a oportunidades. Ndo tem relacdo apenas a renda, pois contorna as condicdes de
vida, 0 acesso a educacao e ao trabalho, a qualidade da moradia, englobando sua localizag&o,
entre outras condigdes relacionadas a oportunidades de uma vida digna (FURTADO, 2012).

Segundo Andrade (2012), a ocorréncia de uma doenca crénica na familia gera um
quadro de transformac6es que implicam no entrelacamento de trés fios evolutivos que sdo
doenca, os ciclos de vida da pessoa e as familias e, consequentemente, a adaptacdo familiar a
este contexto depende de muitas varidveis que ndo ocorrem de maneira linear e progressiva.
Para isso, a construcdo de vinculos entre o profissional e os familiares facilitam a identificacéo
das necessidades das familias e, em conjunto, subsidiam provaveis solucGes para o problema,
aliviando sobrecargas e acrescendo 0 acesso aos servicos de satde numa perspectiva de cuidado

centrado na familia.
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4 METODOLOGIA
4.1 Tipologia do estudo

Estudo com abordagem de métodos misto, os quais sdo caracterizados por utilizar, de
forma combinada, ao menos um componente da abordagem qualitativa e quantitativa. Esses
componentes podem ser, por exemplo: uso do ponto de vista qualitativo e quantitativo, coleta
de dados, andlises e técnicas de inferéncia (SCHOONENBOOM, JOHNSON, 2017). Estudo
ainda caracterizado como descritivo (GIL, 2017) e exploratério (MARCONI; LAKATOS,
2010). De acordo com Gil (2017) os estudos descritivos visam descrever as caracteristicas de

determinadas populacdes.

A pesquisa exploratoria, por sua vez, tem a finalidade de desenvolver hip6tese(s)
acerca do problema estudado e aumentar o conhecimento do pesquisador sobre um ambiente,
fato ou fendmeno, para a realizacdo de pesquisas futuras mais precisas, ou para clarificar e
modificar conceitos. E comum, esse tipo de estudo, realizar descricdes do que esta sendo
pesquisado, tanto de forma qualitativa, como quantitativa (MARCONI; LAKATOS, 2010). Na

pesquisa exploratoria ndo ha, portanto, hipdteses formuladas previamente (KOCHE, 2015).

4.2 Participantes da pesquisa

Foram participantes do estudo os familiares de criancas com deficiéncia atendidos nos
servicos de salde de Sobral, no Ceard, e em Curitiba, no Parana. Um total de 113 pessoas
participaram do estudo, das quais 56 foram familiares de Sobral e 57 de Curitiba. A média de
idade dos participantes de Sobral foi 35,6 (+ 9,10) anos, e Curitiba foi de 38,3 (£ 9,9) anos. A
pesquisa teve como técnica de amostragem, a amostragem por conveniéncia. Foi considerado
critérios de inclusdo: ser familiar da crianca com deficiéncia, na faixa etaria de 4 a 10 anos. Foi

considerado critério de exclusdo ser familiar menor de idade.

4.3 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi realizada em duas cidades do pais, em Curitiba, no estado do Paran4, e
em Sobral, no estado do Ceard, em servigos de referéncia para a reabilitacdo em salde. Para a
realizacdo das entrevistas em Sobral, os familiares foram abordados nas seguintes localidades:

Centro de Reabilitacdo do sistema de saude local, Centro de atengdo psicossocial (CAPS),
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Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e Centro de Especialidades Médicas
(CEM).

Para a realizacdo das entrevistas em Curitiba, os familiares foram abordados nas
seguintes localidades: Centro de Neuropediatria (CENEP) do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana, Associacdo Mantenedora do Centro Integrado de Prevencédo

(AMCIP) e a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

4.4 Coleta de dados

Para realizacio da coleta de dados foi aplicado um roteiro de entrevista (APENDICE
A), no periodo de Agosto de 2018 a Fevereiro de 2020, distribuido em trés sessdes, a saber: a
primeira resgata informac6es dos pais/responsaveis pelas criancas; a segunda relacionada as
criancas e a terceira aborda as questdes relacionadas as vivéncias das familias para a reabilitacédo

das criangas e 0 acesso as politicas publicas.

As seguintes perguntas foram abordadas na primeira sessdo: (1) sexo; (2) idade; (3)
“Qual sua situacao civil?”; (4) “Vocé estudou?”; (5) “Qual sua profissao?”’; (6) “Vocé
trabalha?”’; (7) “Se sim, em qué?”; (8) “Se nao, ja trabalhou?”’; (9) “Vocé parou de trabalhar,
por qual motivo?”’; (10) “Qual o valor da renda mensal da familia?”; (11) “Qual ¢ a sua relacao

de parentesco/vinculo com o(a) (nome da crianga)?”.

A segunda sessdo abordou as seguintes perguntas: (1) sexo; (2) idade; (3) “Qual o
diagnostico (nome da crianga)?”’; (4) “Hé4 quanto tempo vocés receberam o diagnostico de
(nome da crianga)?”’; (5) “O (nome da crianga) estuda? Se sim onde, ensino publico, privado,

regular ou especial?”.

Na terceira, os questionamentos foram os seguintes: (1) “Como tem sido para vocé ter
uma crianca especial na familia?”; (2) “Quem te ajuda com os cuidados do (nome da crianga)?”’;
(3) “Quais os direitos que vocé conhece que o/a (nome da crianga) tem por sua condicao
especial? E quem lhe orientou?”; (4) “O (nome da crianga) recebe ou recebeu algum recurso
financeiro, transporte ou material como: medicacao, Ortese/protese? Se sim, qual? De quem?”’;
(5) “Quais os servigcos ou lugares que vocé leva seu filho?”; (6) “Como vocé utiliza esses
servigos de apoio?”’; (7) “Qual contribui¢do dessas pessoas e servicos no cuidado ao teu filho?”;
(8) “Suas expectativas foram alcancadas quando buscou tais pessoas e servicos?”’; (9) “Quais

informacdes sobre a condicdo do seu filho vocé gostaria de saber?”; (10) “Qual ¢ a maior
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barreira que vocé tem enfrentado tendo uma crianga com condigao especial na familia?”; e (11)

“O que voce e sua familia gostariam de ter para atender melhor seu filho?”

Todas as informac6es foram coletadas por meio da gravacéo direta, posteriormente as
entrevistas foram transcritas e tabuladas em uma planilha eletronica juntamente com os dados
da primeira e segunda sessdo, no programa Microsoft Excel® versdo 2013, para a posterior

analise dos dados.

4.5 Metodologia de analise de dados

Uma abordagem para avaliar dados qualitativos é através do uso do Processamento de
Linguagem Natural (PLN), que é um método para analise de texto que utiliza técnicas
computacionais na analise e sintese de linguagem natural e fala (FALISSARD et al., 2020;
SARKAR, 2019). Tal método esta sendo cada vez mais utilizado na salde para extrair
informacdes de uma grande quantidade de dados textuais, ajudando assim, na descoberta de
novas evidéncias (ABBE, FALISSARD, 2017; FALISSARD et. al, 2020).

Nesse contexto, apds a coleta das entrevistas por meio da gravacdo das falas dos
entrevistados, as conversas foram transcritas em documentos de texto do Microsoft Word®,
posteriormente as informacdes foram tabuladas em planilhas eletrénicas do Microsoft Excel®,
levando-se em consideracdo, nas colunas, as perguntas, e nas linhas, as respostas de cada
individuo. Tal procedimento foi adotado para facilitar a leitura inicial dos textos. Em seguida,
foram criados bancos de dados de cada pergunta, corpus textual, usando documentos com
extensdo .txt, para tanto, foi usado o programa denominado “bloco de notas” do Microsoft
Windows®, seguindo as exigéncias inicial do programa computacional utilizado para a analise
textual, o Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(IRAMUTEQ) (RATINAUD, c2021) que, “apresenta rigor estatistico e permite aos
pesquisadores utilizarem diferentes recursos técnicos de andlise lexical” (CAMARGO; JUSTO,
2013, p. 516). Dessa forma, ainda segundo as autoras, “o IRAMUTEQ pode trazer muitas
contribuicdes aos estudos em ciéncias humanas e sociais” (CAMARGO; JUSTO, 2013, p. 513).

Apbs esses procedimentos, banco de dados em formato .txt foram importado para o
Iramuteq (acessando a opg¢do Arquivo > Abrir corpus textual), para o inicio do processo de

configuracdo das opg¢des adequadas para a analise textual. Com isso, com a janela que se abriu,
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o campo “Definir Caracteres” foi alterado para “utf-8-all languages”, e o campo “Idioma”, para

“portuguese”. As demais configuragdes foram mantidas.

Em seguida, para gerar as primeiras analises textuais, foi acessada a opgéo
“Estatisticas”. Na janela “definicdes” foi acessado as propriedades das palavras do corpus
textual, as quais foram configuradas como se segue na Figura 1, eliminando-se assim, as

palavras desnecessarias para as analises (stop word):

Figura 1. Janela de configuragéo das propriedades das palavras do corpus textual. Programa Iramuteq.

Clés d'analyse >

Choix des clés d'analyse
O=élimingé ; 1=active ; 2=supplémentaire

Adjectif = voir liste Conjonction I:l = voir liste
Adjectif démonstratif I:l : voir liste Formes non reconnues : vair liste
Adjectif indefini I:l : voir liste MNom commun : woir liste
Adjectif interrogatif I:l = voir liste Mom supplémentaire = voir liste
Adjectif numérique I:l - voir liste Onomatopée Ijl = wvoir liste
Adjectif possessif I:l = voir liste Pronom démonstratif |:| = vair liste
Adjectif supplémentaireljl = voir liste Pronom indéfini I:l = voir liste
Adverbe I:l : voir liste Pronom personnel I:l : wair liste
Adverbe 5upp|émentaire|:| = voir liste Pronom possessif Ijl = vair liste
Article défini I:l : voir liste Pronom relatif |:| : woir liste
Article indéefini I:l : voir liste Préposition I:l : wair liste
Auxiliaire I:l : voir liste Verbe : wvair liste
Chiffre I:l = voir liste Verbe supplémentaire = vair liste

oK

Fonte. Imagem extraida do programa Iramuteq.

Em seguida, foram selecionadas trés palavras chaves, levando-se em consideracgéo suas
frequéncias (aquelas que possuiam maiores frequéncias) e relevancia (para a relevancia foram
feitas leituras minuciosas dos segmento de texto) no contexto das respostas dos participantes
da pesquisa. Para Bardin (2016) a frequéncia de apari¢édo das unidades de significacdo [palavra
¢ um tipo de unidade de significagdo] assenta no principio de que quanto maior for sua

frequéncia, maior sera sua importancia.

Apos esse processo, foi realizada a analise de similitude — tal analise permite verificar
as coocorréncias existentes entre as palavras, auxiliando na identificagdo da estrutura do

conteddo de um corpus textual (FLAMENT, 1981) -, na qual foram selecionadas as duas
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palavras que apresentaram maior coocorréncia (associacdo) com as palavras chaves
selecionadas anteriormente, para tanto foi levado em consideracio o indice de Coocorréncia
(IC): quanto maior o IC, maior a associacdo entre as palavras. Posteriormente, foram feitas
leituras minuciosas dos segmentos de texto que continham as palavras coocorrentes
selecionadas, a fim de se destacar nos resultados os fatos mais recorrentes nas falas dos
entrevistados. De acordo com Bardin (2016): "a anlise de coocorréncia parece ter utilidade
para clarificar [...] as ‘preocupacdes latentes’ individuais ou coletivas, os esteredtipos, as
representacdes sociais e as ideologias” (BARDIN, 2016, p. 263). Dessa forma, tais analises

auxiliam o pesquisador na investigacao dos eventos que se destacam nas falas dos entrevistados.

Para realizar a analise de similitude foi acessada a opgdo “Analise de Similitude”, com
as propriedade das palavras do corpus textual mantidas como ilustrada na Figura 1. Em seguida,
com a janela que se segue, as opcdes “Escore nas bordas”, “Comunidades” e “halo” foram
ativadas. Na aba “Ajuste grafico”, a opgao “Tamanho da imagem”, foi configurada da seguinte

forma: altura: 4000 e largura: 4000.

Ao final, para a apresentacdo dos resultados das referidas analises, quadros foram
preenchidos com essas informacdes. Acrescenta-se ainda que, foram calculadas em algumas
respostas, taxas de variacdo de palavras, apresentando o percentual de variagdo das mesmas,

para tanto, foi criado um algoritmo utilizando-se a linguagem de programacéo R, versdo 3.1.2.

Ao término das analises mencionadas anteriormente, para a realizacdo de analises mais
minuciosas das respostas dos familiares de criancas com deficiéncia, foi realizada a analise de
Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) (REINERT, 1990). Esse tipo de analise tem
como propésito dividir um determinado documento em varios grupos [classes], com base em
seus distintos atributos, propriedades e caracteristicas (SARKAR, 2019). Acrescenta-se que, a
CHD computa o percentual e 0 X? de cada palavra em cada classe — valores maiores do X2
indicam uma maior associacdo da palavra com a respectiva classe. Para proceder-se a analise
a opcdo “Método de Reinert” foi acessada, mantendo-se as configuragdes ilustradas na Figura
1. Com isso, classes foram criadas pelo programa. Posteriormente, foi feita a interpretacéo das
mesmas a partir da leitura minuciosa de cada segmento de texto contido em cada uma delas,

dessa forma, cada classe foi intitulada de acordo com sua caracteristica principal.

Para a analise de CHD ser realizada foi adotado o critério de aproveitamento de no
minimo 60% do corpus textual. Por fim, para a apresentacéo dos resultados da analise de CHD,

foi utilizado graficos denominado Dendograma.
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No que se refere & analise quantitativa, as informacgdes coletadas através dos
formulérios foram tabuladas em uma tabela eletronica do Microsoft Excel® versdo 2013. Apds
esse processo, 0 banco de dados, em formato .csv, foi importado para o programa R, versao
3.2.1. Em seguida foram feitas analises da estatistica descritiva, obtendo-se os valores de

frequéncia, porcentagem, média aritmética e desvio padrdo das variaveis sociodemograficas.

4.6 Consideracdes éticas

Por se tratar de um estudo gque envolve seres humanos, foram considerados 0s aspectos
éticos da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde (BRASIL, 2012), que dispde sobre

as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Parand (UFPR) e da Universidade Estadual Vale do Acarad (UVA). Iniciou somente ap0s
aprovacao e parecer dos comités, apresentando parecer favoravel n°: 2.327.633 e registrado por
CAAE: 73197617.0.1001.0102, e n°: 2.806.799 e CAAE: 73197617.0.2001.5053. As familias
que aceitaram participar do estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(APENDICE B) a fim de garantir o cumprimento das questdes éticas.

5 RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados estdo apresentados resgatando inicialmente o perfil sociodemografico das
familias, bem como uma breve caracterizagdo das criancas. Por conseguinte, as vivéncias que
envolvem o processo de reabilitacdo e as necessidades de atencdo das familias de criancas com

deficiéncia estdo expressas por meio da mineracéo de texto.

5.1 Perfil sociodemogréfico

Um total de 113 pessoas participaram do estudo, das quais 56 foram familiares de
Sobral e 57 de Curitiba. A média de idade dos participantes de Sobral foi 35,6 (+ 9,10) anos, e
Curitiba foi de 38,3 (£ 9,9) anos. A tabela 1 apresenta frequéncia e percentual das faixa etaria
dos participantes do estudo.
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Tabela 1. Faixa etaria dos familiares de Sobral e Curitiba. Sobral, Ceard, Brasil, 2020.

Faixa etaria f %
18 - 25 5 8,93
26 — 35 25 44,64
Sobral 36 — 45 21 37,50
Acima de 45 5 8,93
Total 56 100
18 - 25 4 7,02
26 - 35 21 36,84
Curitiba 36 — 45 22 38,60
Acima de 45 10 17,54
Total 57 100

Fonte: o autor.

Em um estudo realizado por Efilti (2019), o autor teve como objetivo examinar o nivel
de resiliéncia de 50 homens que s&o pais de criancas com deficiéncia mental segundo algumas
caracteristicas, entre elas a idade. O autor apontou que, na sub escala denominada Competéncia
Social, pais na faixa etaria de 18 a 25 anos, e acima de 44 anos, apresentaram os menores indices
deste atributo que compreende um dos fatores da escala de resiliéncia empregada no estudo.
Enquanto que pais na faixa etaria de 26 a 35 anos, e 36 a 45, apresentaram os maiores valores
médios. Somando-se as porcentagens das faixas etarias mais vulneraveis, Sobral apresentou
17,86%, e Curitiba 24,56%. Da mesma forma, nas faixas etarias que apresentaram melhores
indices, Sobral apresentou um percentual de 82,14%, e Curitiba de 75,44%. Podendo indicar,
dessa forma que, no que se refere a esse atributo, Curitiba pode estar em uma condicdo de maior
vulnerabilidade que Sobral. Atributo este que se refere a habilidade dos pais de resolverem

problemas de ordem social.

No que se refere ao sexo, em Sobral 54 participantes foram do sexo feminino,
correspondendo a 96,4 %, e 2 do sexo masculino, correspondendo a 3,6%. Em Curitiba, um
total de 53 participantes foram do sexo feminino, o que corresponde a 93%, e 4 do sexo
masculino, correspondendo a 7%. No estudo realizado por Kavaliotis (2017a) na Grécia, com
624 homens e mulheres, pais de criangas com autismo, 0 autor mostrou que as maes
apresentaram maiores indices de resiliéncia no contexto familiar do que os pais, com as
mulheres alcangando uma média de 154,37 (+ 8,786), e os homens um valor médio de 153,39
(£7,709), com um valor t de 2,721 — o qual representa a magnitude da diferenca entre as médias

-, € 0 valor p estatisticamente significante, 0,007.
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Um outro quesito avaliado pelo autor foi o estresse no contexto da relagao pais e filho
com autismo. O estudo evidenciou que as mulheres também levaram vantagem com relagéo aos
homens, apresentando um menor valor médio de estresse, com uma média de 106,83 (+ 10,508),
e 0s homens com um valor médio de 124,04 (x124,04), um valor de t de -25,625, e valor da
probabilidade associada de 0,000. Fato esse que chama a atencdo para o cuidado que deve ser

direcionado também aos homens.

No que se refere ao estado civil, a tabela 2 apresenta o perfil encontrado nas duas

localidades.

Tabela 2. Estado civil dos familiares de criancas com deficiéncia participantes do estudo em Sobral e
Curitiba. Sobral, Ceara, Brasil, 2020.

Estado Civil f %
Casado(a) 24 42,86

Divorciado(a) 3 5,36
Sobral Sol_teiro(a) 14 25,00
Unido Estavel 12 21,43

Viavo(a) 3 5,36

Total 56 100
Casado(a) 32 56,14

Divorciado(a) 4 7,02
. Solteiro(a) 10 17,54
Curitiba Unido Estavel 8 14,04
Vilvo(a) 3 5,26

Total 57 100

Fonte. O autor.

Observa-se que tanto em Sobral quanto em Curitiba a maior porcentagem apresentada
foi de familiares casados, com destaque para Curitiba que apresentou mais de 50% dos
participantes. Na segunda posic¢do, nas duas localidades, aparece os familiares que sdo solteiros,
contudo Sobral apresentou um maior valor percentual, com 25% dos entrevistados, enquanto
que Curitiba apresentou um valor de 17,54%. Na terceira posi¢do aparece os familiares que
vivem em unido estavel, Sobral com 21,43% e Curitiba com 14,04%. Com 0s mesmos valores
percentuais, em Sobral, aparecem os familiares que sdo divorciados e vilvos, com 5,36%. Ja
em Curitiba, ocupando a quarta posicéo, estdo os familiares divorciados, com 7,02%, e abaixo

aqueles gque séo viuvos, com 5,26%.
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No estudo de Kristjansdottir, Hallstrom e Vilhjalmsson (2019), realizado com 605
maes e pais de individuos abaixo de 18 anos, 0s autores encontraram maiores valores médios
de tensdo — tensdo relacionada ao relacionamento de pai e mae com os filhos - em pais que eram
divorciados/separados ou viuvos, e valores mais baixos em pais casados e solteiros. Indicando
que, nesse contexto, Curitiba pode estar, ligeiramente, em uma maior condicdo de
vulnerabilidade que Sobral, uma vez que somando a porcentagem de familiares que s&o
divorciados com a porcentagem dos que sdo viuvos, Sobral alcanca 10,72%, e Curitiba atinge
12,28%. Junto a isso, o estudo ainda apontou que, quando a mée ou pai tinham filho com
deficiéncia, o nivel de tensdo tendeu a aumentar. Ou seja, mées ou pais divorciados/separados

ou viuvos, e com filhos com deficiéncia, parecem estar em condicéo ainda mais vulneravel.

Com relacdo a pratica do divorcio/separacdo e a viuvez terem sido associadas a
maiores niveis de tensdo na relacdo pais e filhos, talvez isso se da devido ao fato de uma vida
que ¢ planejada e estruturada junto ao conjuge e, quando tal estrutura familiar é desfeita, isso

pode acarretar em uma condi¢cdo mais desafiante para os pais no decurso de sua vida.

No que se refere a escolaridade, a tabela 3 apresenta o perfil das localidades

investigadas.

Tabela 3. Escolaridade dos familiares de Sobral e Curitiba. Sobral, Ceara, Brasil, 2020.

Escolaridade f %
Ensino superior 8 14,29
Sobral Educacao bés!ca pompleta 30 53,57
Educacao bésica incompleta 18 32,14

Total 56 100
Ensino superior 9 15,79

Curitiba Educacao bésica _completa 4 7,02
Educacdo béasica incompleta 44 77,19

Total 57 100

Fonte. O autor

Em Sobral, o maior percentual apresentado foi de familiares que possuiam educacao
basica completa, seguido daqueles que tinham a educagéo bésica incompleta, e em terceiro, 0s
familiares que possuiam ensino superior. Por sua vez em Curitiba, 0 maior quantitativo
apresentado foi de familiares que possuiam educacdo basica incompleta, sequido daqueles que

possuiam ensino superior e, em terceiro, os familiares que tinha a educagéo basica completa.
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No estudo desenvolvido por Efilti (2019), o autor apontou que houve uma diferenca
significativa entre o nivel de resiliéncia de homens que eram pais de crianga com deficiéncia
mental e possuiam apenas educacdo basica, para aqueles que possuiam ensino superior. A
média obtida por pais que possuiam educacdo basica completa, foi de 22,78 pontos, ja a média

dos pais que possuiam ensino superior atingiu 45,50 pontos.

No que se refere ao trabalho, em Sobral 42 pessoas nao trabalham, representando 75%,
e 14 trabalham, representando 25%. Ja em Curitiba, 32 pessoas disseram ndo trabalhar,
representando 56,14%, e 25 afirmaram que trabalham, representando 43,86%. O principal
motivo pelo qual os familiares relataram ndo trabalhar, tanto em Sobral quanto em Curitiba, foi
a necessidade de abandonar o emprego para dedicar-se ao filho. Em Sobral o percentual

alcancou 60%, e em Curitiba alcancou quase o mesmo valor, 59,38%.

No que se refere a renda, a média mensal em Sobral foi de R$ 1,382,00 (+ 767), e em
Curitiba foi de R$ 2,970,00 (+ 4.021). Em um estudo desenvolvido por Kavaliotis (2017b) com
312 mées de criangcas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e com 312 pais de criangas
com TEA, totalizando 624 pessoas, 0 autor mostrou que 0s pais que se enquadravam entre
aqueles que possuiam uma renda anual mais baixa, apresentavam menores indices de suporte
social, o qual corresponde ao apoio que é prestado aos mesmos; pais com uma renda anual
média abaixo de 15,000 euros, obtiveram uma média de 39,38 pontos na escala de suporte
social, aqueles que recebiam entre 15,000 e 20,000 euros, alcancaram uma média de 43,65
pontos, e aqueles que recebiam uma renda anual média acima de 20,000 euros, atingiram 45,83

pontos médios na escala, com o nivel de significancia igual a 0,000.

Ainda no estudo de Kavaliotis (2017b), o autor também apontou que, pais com niveis
mais altos de estresse referente a relacdo pai e filho, tenderam a apresentar renda anual média
mais baixas. Em outras palavras, pais que tinham uma renda anual maior, apresentavam uma
tendéncia de obter menores niveis de estresse referente a relacdo pai e filho; aqueles que
relataram uma renda anual meédia abaixo de 15,000 euros, obtiveram uma média de 120,06
pontos na escala que avaliava o0 estresse, por sua vez 0s pais que recebiam uma renda anual
média entre 15,000 e 20,000 euros, obtiveram uma média de 115,18 pontos, por fim os pais que
relataram ter uma renda anual média acima de 20,000 euros, obtiveram uma pontua¢do media

de apenas 101,97 pontos.
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Nesse sentido, Sobral pode estar em uma condicdo de maior vulnerabilidade que
Curitiba, ja que a renda mensal média dos familiares abordados na capital paranaense é

114,91% maior que aquela encontrada na cidade do interior do estado do Ceara.

No que se refere ao grau de parentesco que os familiares tinham com a crianca, em
Sobral, das 56 pessoas que participaram do estudo, 47 sdo maes da crianca, representando
83,93%, seguido da avd, com quatro pessoas, representando 7,14%, e do pai, irméd e cunhada,
representando 5,36, 1,79 e 1,79%, respectivamente. Em Curitiba, dos 57 familiares que
participaram do estudo, 47 sdo maes - mesmo quantitativo de Sobral -, representando 82,46%,
quatro sdo avos, conferindo 7,02% da amostra, trés relataram ser mée adotiva, representando

5,26%, e por fim trés sdo pais, representando 5,26%.

Com relacdo as criangas, em Sobral 34 foram do sexo masculino, representando
60,71%, 22 do sexo feminino, representando 39,29%. Em Curitiba, 35 foram do sexo
masculino, representando 61,4%, e 22 do sexo feminino, representando 38,6%. No estudo
realizado por Kavaliotis (2017b) o autor teve como um dos objetivos avaliar se havia diferenca
entre pais de crianca com TEA do sexo masculino e pais de criangas com TEA do sexo
feminino, no que diz respeito aos seus niveis de suporte social, resiliéncia que 0s mesmos
apresentavam no contexto familiar, e estresse na relacdo que os mesmos tinham com o filho,
ndo foi constatado diferenca significativa em nenhum desses atributos entre os pais de criancas

do sexo masculino e feminino.

Com relacdo a idade das criangas, em Sobral elas tiveram uma média de 5,8 (+ 1,8)
anos. E em Curitiba, 6,8 (+ 1,8) anos. A tabela 4 apresenta frequéncia e porcentagem, levando-

se em consideracdo suas faixas etérias.
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Tabela 4. Faixas etérias das criangas de Sobral e Curitiba. Sobral, Ceard, Brasil, 2020.

Faixa etaria das criancas f %
2-3 5 8,93
4-5 20 35,71
6-7 22 39,29
Sobral 8-9 7 12,50
10-11 2 3,57
Total 56 100
2-3 0 0,00
4-5 15 26,32
. 6-7 21 36,84
Curitiba 8.9 15 26.32
10-11 6 10,53
Total 57 100

Fonte: o autor.

Sobral apresentou um maior quantitativo de criangas na faixa etaria de 6 a 7 anos de
idade, seguido daquelas na entre as idades de 4 e 5 anos, com um menor percentual na faixa
etariade 10 a 11 anos. Em Curitiba, 0 maior quantitativo apresentado também foi entre as idades
de 6 a 7 anos, seguido da faixade 4 a5 e 8 a 9 anos, ambas com 26,32%. Contudo, ao contrario
de Sobral, o menor valor percentual apresentado em Curitiba ficou entre a faixa etariade 2 a 3

anos.

No estudo desenvolvido por Kavaliotis (2017b), o autor objetivou investigar se a idade
de criancas com TEA apresentava correlacdo com o0s niveis de resiliéncia de pais no contexto
familiar, com o nivel de estresse no que se refere a relacdo pai e filho, e com o nivel de suporte
social que os pais recebiam, intentando dessa forma, averiguar uma suposta relacdo de
causalidade. Contudo o autor apontou que ndo houve nenhuma correlacdo significativa (p >
0,05).

No que concerne aos tipos de deficiéncia das criancas de Sobral e Curitiba, a tabela 5

apresenta as frequéncias e porcentagens.



Tabela 5. Tipos de deficiéncia das criancas de Sobral e Curitiba. Sobral, Ceard, Brasil, 2020.
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Sobral

Curitiba

Condicao
TEA
Paralisia Cerebral
Sindrome de Down

Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor

Hidrocefalia
Microcefalia

Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e déficit intelectual

TEA e Paralisia Cerebral
Deficiéncia Visual e Paralisia Cerebral
Lesdo Plexo Braquial
Paralisia Cerebral e Hidrocefalia
Paralisia Cerebral e déficit intelectual
Sindrome de Kavazaqui
Sindrome de Leigh

Total

TEA
Paralisia Cerebral
TEA e Sindrome de Down
Sindrome de Down
Esquizoencefalia
TEA e Sindrome de West
TEA e Sindrome de Scott
Poencefalia
Acidente Vascular Cerebral
Paralisia Cerebral e Sindrome de West
Sindrome de West
Malformacao arterial venosa
Paralisia Cerebral e Hidrocefalia
Microcefalia
Atraso no desenvolvimento
Sindrome de Cri Du Chat

Total

f
28

9
5
2
2
2
1
1
1
1
1
1
1
1

(o]

5

%
50
16,07
8,93
3,57
3,57
3,57
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
1,79
100

21 36,84
17 29,82

PR RRPRRPRPRPRPRPREPEPNDOW

a1
-~

5,26
5,26
3,51
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
1,75
100

Fonte. O autor.

Destaca-se na tabela 5 o maior percentual de criangcas com TEA nas duas localidades,

com Sobral atingindo 50% e Curitiba 36,84%. Apresentando o segundo maior percentual, tanto

em Sobral quanto em Curitiba, apareceu a Paralisia Cerebral, com 16,07 e 29,82%,

respectivamente. Ocupando a terceira posicdo das condicdes mais frequentes em Sobral,

apareceu a Sindrome de Down, com 8,93%, e em Curitiba, TEA com Sindrome de Down, com

5,26%.

Em um levantamento feito por Malta et al. (2016) no Brasil, objetivando estimar a

prevaléncia das deficiéncias no referido territdrio, os autores apontaram que 6.2% da populacéo
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relataram ter algum tipo de deficiéncia, levando-se em consideragdo as margens de erro para
mais e para menos, estima-se com 95% de confianga que esse valor pode se encontrar entre 5.9
e 6.5%, 0 que corresponde a aproximadamente 12.4 milhdes de pessoas. Dessas deficiéncias, a
de maior prevaléncia foi a deficiéncia visual, com 3.6% (IC 95%, 3.4-3.9) da populagéo
afirmando ter tal condigdo. A segunda maior prevaléncia foi de deficiéncia fisica, com 1.3% da
populagéo (IC 95%, 1.2-1.4), seguida das deficiéncias auditiva e intelectual, com 1.1% (IC 95%
, 1.0-1.2) € 0.8% (IC 95% , 0.7-0.8), respectivamente.

Em um levantamento feito por Theis et al. (2019) nos Estados Unidos, com 66.410
pessoas, 0s autores estimaram que 50 milhGes de adultos americanos experienciaram algum
tipo de deficiéncia em 2010, o que representou 21.8% da populacdo daquele lugar. A limitacdo
da mobilidade foi a mais prevalente condicdo entre os adultos americanos. E no que diz respeito
a deficiéncia intelectual, cognitiva ou outra condicdo mental/emocional, estima-se que sua

prevaléncia e de 5.4% entre os individuos de 18 a 44 anos.

Em um outro estudo, desenvolvido por Zablotsky et al. (2019), o qual teve como
objetivo abordar a prevaléncia de algumas deficiéncias/condi¢cbes - déficit de
atencdo/hiperatividade, TEA, paralisia cerebral, deficiéncias visual, auditiva e intelectual,
dificuldade de aprendizagem, gagueira e convulsdes - em criancas e adolescentes americanos
(tamanho amostral: n = 88.530), 0s autores apontaram gque a maior prevaléncia encontrada foi
de déficit de atencdo/hiperatividade (9.04%), seguida de dificuldade de aprendizagem (7.74%),
gagueira (2.02%), TEA (1.74%), deficiéncia intelectual (1.10%), convulsdes (0.77), deficiéncia
auditiva (0.63%), paralisia cerebral (0.31%) e deficiéncia visual (0.16%).

Nesse contexto, destaca-se que, a condi¢do que apresentou 0 maior percentual em
Sobral e Curitiba (TEA), também aparece entre as mais frequentes no territério americano,
ocupando ela a quarta posicdo. Os autores ainda completam afirmando que, durante o periodo
de 2009 a 2017 houve um significante aumento de 122.3% de criancas diagnosticadas com TEA
naquele pais, um aumento maior do que os encontrados em déficit de atencdo/hiperatividade,
com apenas 12.6% (ZABLOTSKY et al., 2019).

No que diz respeito ao estudo da crianca, tanto em Sobral quanto em Curitiba a ampla
maioria dos familiares relataram que as criangas estudam, com Sobral alcangando 94.64% (n =
53) aqueles que estudam, e 5.36% (n = 3) os que ndo estudam. E Curitiba, 96.49% (n = 55) os
que estudam, e 3.51% (n = 2) os que ndo estudam. E ainda, com relagéo ao tipo de escola que,

apresentou trés casos de subnotificacdo em Sobral e Curitiba, 86.79% (n = 46) estudam em
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escolas publicas em Sobral, e 13.21% (n = 7) em escolas particulares. Em Curitiba 92.59% (n

= 50) estudam em escolas publicas e 7.41% (n = 4) em escolas particulares.

5.2 Analise de Processamento de Linguagem Natural

5.2.1 Primeira pergunta

A seguinte pergunta feita foi: “Como tem sido pra vocé ter uma criangca com
deficiéncia na familia? ”. O quadro 1 apresenta as palavras chaves mais frequentes — as quais
foram selecionadas adotando-se os critérios de frequéncia e relevancia no contexto - com suas
respectivas palavras mais associadas nas respostas dos familiares de Sobral e Curitiba, e 0s
respectivos segmentos de texto destacados.
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Quadro 1. Andlise de frequéncia de palavras e coocorréncia da primeira pergunta.

Como tem sido pra vocé ter uma crianga com deficiéncia na familia?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
Comeco 9 "No comeco foi _muito dificil, porgue eu _néo entendia como era o autifmo, como lidar com autista, s6 que eu fui
1. Dificil 46 procgran(_jo me mformgr gaber como c’mdgr dgle, c.omo.entend(_er ele." (P.3) .
Ajudar 4 “Muito dificil, muito dificil, mas também é muito divertido, muito preocupante, a gente nunca sabe se vai dar
conta, se vai conseguir ajudar, mas ela é muito inteligente, e ela ajuda muito” (P. 2)
Levar 3 “Entdo levo algL{ma coisa para ele ﬁcar, ’brincando, tipo uma massinha para ele ficar ai, e ele consegue ficar
2 Ficar 31 {?aljado _da maneira dele, mas consegue. (P._26) _ ’ ' _ _
Parado 5 Ai eu fiquei sabepdo q}Je_eIa iria ser uma crianca especial, porque o cerebr~o dele :unha s_|do muito afetado com
quatro paradas né, na Ultima parada foram 23 minutos com ela parada, entdo ela é um milagre de Deus" (P. 5)
“Porque ia ser muita coisa para mim sozinha, porque eu ja estava separada do pai dela, tinha me divorciado
Cuidar 3 | dele, ai para mim cuidar de uma menina sozinha, especial, ia ser muito puxado.” (P.1)
3. Estar 25 - ———— - = - - -
[...]Ta muito ciente da situacao, e 0 que a gente busca é apoiar ele, e a achar um ambiente adequado para ele,
Sentir 2 | que ndo fica estressado né, e tirar ele do longe desses ambientes mais preconceituosos, e também que ele sente
isso né" (P. 13)
Curitiba
Dificil 20 “No comego é meio dificil né, assim, de manter uma crianga com autismo, agora eu ja acostumei ”’
. (P.2)
1. Né 151 ” — - — - -
Aprender 14 [.._.]e d:fu é bastante COI:I’IdO, cobra bgsta_nte d_a gente ne, entao~pra mim eu_t[vg que_aprender oqueerao
autismo junto com ele né, porque eu ndo tinha ideia mesmo, entdo foi bem dificil assim.” (P. 49)
“Ai conforme os tratamentos vieram a gente conseguiu incluir ele junto com as coisas que a gente faz, entdo
Dia 12 | melhorou bastante, hoje em dia pra mim é 100, ndo é nem 90, é 100 mesmo, que a gente ja passou por uns
2. Gente 145 periodos bem dificeis” (P. 56)
Vida 11 | “De inicio foi dificil né, até a gente se acostumar, aceitar, mas agora é tudo na minha vida.” (P. 40)
Né 13 “Para mim td normal, normal, ela é bem carinhosa, tudo brinca com a gente, é uma alegria para nés né” (P.
3. Normal 26 21).

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. TC = Taxa de citagdo. Coo = Coocorréncia IC = Indice de coocorréncia.
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Em Sobral a palavra "Dificil" foi mencionada com maior frequéncia (f = 46), em
coocorréncia com a palavra "comego” (IC = 9). A frase em destaque no quadro 1 revela a
dificuldade inicial dos pais aceitarem a condi¢do dos seus filhos que, é agravada pelo
desconhecimento da condi¢cdo do mesmo. Fato esse que é abordado pela literatura, de acordo
com Lara e De Los Pinos (2017) os estagios pelos quais uma familia tende a passar no processo
de aceitacdo de uma crianca com deficiéncia sdo conhecidos. Em um primeiro momento hd um
choque, um impacto inicial quando os membros recebem o diagnostico; estagio de reacéo, o
qual é seguido de um outro, o de adaptacéo e orientacdo. O quanto cada familia serd impactada
por tal situacdo dependerd de alguns fatores, tais como os recursos disponiveis e 0 suporte
recebido.

A palavra "Dificil" ainda associa-se com "Ajudar” (IC = 4), expressando a falta de
seguranca dos pais em lidar com a condigéo de seus filhos, o que vai ao encontro do que 0s
autores acima destacaram: o quanto cada familia sera impactada por tal situacdo dependera de
alguns fatores, entre eles o suporte recebido. Nesse caso a falta de suporte, ou o suporte
inadequado, referente a informacdo pertinente ao cuidado da crianca, pée o familiar em uma

condigé@o de maior vulnerabilidade.

Em segundo lugar aparece a palavra "Ficar" (f = 31), que associa-se com "Levar" (IC
= 3), entretanto o indice de coocorréncia foi baixo, sugerindo que a palavra é mencionada em
varios outros contextos, ndo apresentando uma associa¢do maior com nenhuma outra palavra.
Todavia, na respectiva frase em destaque, é revelado o empenho da mée para lidar da melhor
forma com a condi¢do da crianga, mostra uma estratégia adotada para ajustar-se a condi¢do de
seu filho, e ele as exigéncias da vida em sociedade; quando a mae faz referéncia ao uso da
"massinha de modelar" para conter o impeto da crianca. A segunda palavra que associa-se com
"Ficar" é "Parado" (IC = 2), contudo é apenas uma associacdo fraca. A frase em destaque mostra

a angustia que o pai passou pelo fato da crianca ter sofrido uma parada cardiaca.

Em terceiro lugar aparece a palavra "Estar” (f = 25), que vem associada com "Cuidar"
(IC = 3), entretanto a associacédo foi fraca. O segmento de texto selecionado revela a angustia
de uma mde no que diz respeito ao cuidado da crianga sem o apoio do pai, a mée destaca a
dificuldade na criagdo em vista da condi¢do da crianga. A palavra apresenta ainda uma
associacéo fraca com "Sentir" (IC = 2), destacando-se na frase os cuidados da mae em levar seu

filho apenas para lugares os quais 0 mesmo se sente confortavel.
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Em Curitiba a palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Né" (f = 151),
associando-se de forma forte com "Dificil" (IC = 20), refletindo assim que, com frequéncia os
pais relataram ser dificil lidar com essa nova condicdo, sobretudo no comeco, a exemplo de
Sobral. "Né" se relacionou também de forma forte com "Aprender” (IC = 14); observa-se que
é frequente entre os familiares relatos de novas aprendizagens que sdo adquiridas devido a
condic&o de seus filhos, buscando assim, saber lidar com essa nova realidade da melhor forma.

A segunda palavra chave mais frequente foi "Gente™ (145), associou-se de forma forte
com "Dia" (IC = 12), expressando que a situacdo dos pais a cada dia apresenta um desafio,
entretanto foi destacado ainda a expressao "hoje em dia", para referirem-se a realidade de que
no comeco foi mais dificil - os seja, quando os pais receberam o diagnostico -, mas nos dias
atuais houve um ajuste a essa nova condicéo, tornando-se mais facil o cotidiano dos familiares.
Fato que vai ao encontro do que Lara e De Los Pinos (2017) trazem no seu estudo, quando
destacam os estagios do processo de aceitacdo da condi¢do de ter uma crianca com deficiéncia
na familia, iniciando com o estdgio da reacdo, o qual é caracterizado pelo choque inicial,

passando pelo estagio da adaptacao e orientacao.

A segunda palavra associada com “Gente”, foi "Vida" (IC = 11), contudo "Vida"
apareceu em varios contextos: observou-se relatos de que a crianca € muito importante para a
vida dos familiares, relatos de que a vida dos pais € bastante desafiante, relatos dos pais
procurarem ter uma vida normal apesar do condi¢édo de seus filhos, bem como relatos de ser um
grande aprendizado na vida dos pais e, ainda, relatos dos pais terem dificuldade de manter uma

vida social.

A terceira palavra chave destacada foi "Normal” (f = 26), associando-se de forma forte
apenas com "Gente" (IC = 13). Destacando que para uma parcela dos pais de Curitiba, a
condicdo de ter uma crianca com deficiéncia na familia apresenta-se como normal. Sugerindo
assim que, se comparada com Sobral, a condicdo dos familiares em Curitiba, de modo geral,
parece ser melhor. Talvez um dos motivos que explique tal situacdo é a renda familiar, uma vez
que a renda mensal média dos familiares em Curitiba é de R$ 2,970,00 (+ 4,021), enquanto que
a de sobral é de R$ 1,382,00 (+ 767), fato esse que pbe as familiares de Curitiba em condicGes
mais favoraveis para prover os bens necessarios para o0 melhor cuidado a crianga. De fato, em
um estudo desenvolvido por Aktan, Orakci e Durnali (2020), os autores apontaram que familias
com criangas com deficiéncia que tinham renda mais alta, apresentaram uma média maior em

uma escala que avaliava a satisfacdo de vida, com familias com renda baixa atingindo uma
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média de 14.92 pontos, familia com renda mediana atingindo uma média de 15.87 pontos, e

familias com renda alta atingindo uma média de 21.74 na escala.

Em suma, os fatos que apresentaram maior destaque nas respostas da primeira
pergunta em Sobral e Curitiba, foram: Sobral: (1) a dificuldade inicial dos pais aceitarem a
condicdo dos seus filhos que, é agravada pelo desconhecimento da condi¢do dos mesmos; e (2)
falta de seguranca dos pais em lidar com a condicdo de seus filhos. Em Curitiba: (1) a
dificuldade inicial dos pais aceitarem a condicdo dos seus filhos; (2) a necessidade de busca por
novos aprendizados para lidar da melhor forma com essa nova condigao; (3) um desafio diério;

e (4) relatos de ser normal ter uma crianga com deficiéncia na familia.

As andlises de frequéncia e coocorréncia de palavras destaca o que ha de mais
frequente nas respostas dos entrevistados. A CHD, por outro lado, cria classes de “sentidos”,
destacando ndo apenas fatos recorrentes, mas também fatos peculiares. Nesse sentido, para uma
analise mais minuciosa das respostas dos familiares, procedeu-se a analise de CHD. A figura 2

apresenta as classes criadas das respostas dos familiares de Sobral.



Figura 2. Andlise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da primeira pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Observa-se que seta classes foram criadas, as classes 1 (contendo 15,6% do material
textual) e 2 (contendo 11,5% do material textual) aparecem apartadas das demais. A primeira
foi intitulada de "A surpresa da descoberta”, nela destaca-se a palavra "Descobrir” (81,82% -
X2 =40,35), evidenciando o sentimento de frustracdo dos pais ao saberem da condicdo de seus
filhos: "'sim no comeco eu fiquei muito chateada, assim no susto, porque eu tive uma gravidez
normal, e assim de uma hora pra outra descobri que ele tinha deficiéncia, eu fiquei muito triste"
(P. 21).

Na classe 2, destacou-se as palavras "Andar" (85,75% - X2 = 40,29), "Falar" (63,64%
- X2 =32,38) e "Autismo™" (83,33% - X2 = 32,08). A mesma foi intitulada de "Resignacdo”. Na
referida classe destaca-se o sentimento de satisfacdo e resignacdo dos familiares devido a
condicdo de seus filhos com TEA ndo lhes trazerem grandes debilidades, entre elas a
incapacidade de andar e falar: "é bem dificil mesmo, é muito dificil, mas eu acho que eu tive
sorte de ser autismo porque na gravidez o médico disse que o meu filho ndo ia falar, ndo ia

andar, ia ficar na cama" (P. 24).

Em seguida, na classe 7 (contendo 16,4% do material textual) destacam-se as palavras
"Conhecer" (83,33% - X2 = 32,08), "Sofrer" (100% - X2 = 15,69) e "Problema™ (54,55% - X2
= 12,84), foi intitulada de "Busca pelo conhecimento para amenizar o sofrimento”, tal classe
refere-se ao esforco dos familiares para compreenderem melhor a condicdo de seus filhos,

atenuando o sofrimento causado pela incerteza:

"Lendo, estudando, procurando tratamento profissional adequado que eu procurei
porque eu ndo conhecia até entdo, ndo conhecia nenhuma crianca que tivesse esse
transtorno e ai por conta disso eu realmente tive que procurar pessoas que
entendesse” (P. 4).

Apbs a classe 7, sdo geradas duas novas classes, as classes 6 (contendo 17,2% do
material textual) e 5 (contendo 11,5% do material textual). Na classe 6 destacam-se as palavras
"Dar" (66,67% - X2 =22,84) e "Inicio" (100% - X2 = 19,89), a mesma foi intitulada de "Dificil
no Inicio", destacando-se nessa classe a dificuldade que os familiares enfrentaram no inicio, ao

saberem da condicdo da crianca: "No inicio foi dificil, mas agora esta tranquilo[...]" (P. 43).

Na classe 5 destacam-se a palavra "Comecar" (75% - X2 = 34,01), "Coisa" (60% - X2
= 25,25) e "Conviver" (80% - X2 = 24,1), foi intitulada de "Comego da Adaptacdo & nova
Realidade". Essa classe apresenta relatos de conformacdo dos familiares & nova realidade
enfrentada por eles: "mas gracas a Deus até agora ta dando tudo certo, comegando a conviver
com ela entendo os problemas dela" (P. 28). E o que destaca Lara e De Los Pinos (2017) quando
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afirmam que os pais, progressivamente, tendem a se adaptarem a nova condicéo e a recriarem

seus projetos de vida.

Na classe 4 (contendo 11,5% do material textual) destaca-se a palavra "Vez" (75% -
X2 =34,01), amesma foi intitulada de "Empenho do familiar”. Essa classe se refere ao empenho
que o familiar faz para cuidar da crianca: "duas vezes na semana aqui, que é hoje e amanhg,
duas vezes na semana que eu trago ela e so saio daqui quando termina os deverzinhos dela”
(P. 8).

A classe 3 (contendo 16,4% do material textual) foi intitulada de "Amor pela crianca”.
Destacaram-se as palavras "Dia" (75% - X2 = 33,35) e "Melhor" (100% - X2 = 21,09), apareceu
ainda as palavras "Cuidar", "Paciéncia", "Amor" e "Deus": "o amor foi crescendo e até hoje
nds estamos desse jeito, quando ela vai passar o dia fora eu fico em um pé e outro” (P. 1). A
andlise de CHD realizada com as respostas dos familiares de Curitiba resultou no dendograma

apresentado na Figura 3.



Figura 3. Andlise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da primeira pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Em Curitiba cinco classes foram criadas, a classe 5 (contendo 16,7% do material
textual) aparece apartada das demais, nela destacaram-se as palavras "Levar" (92,86% - X2 =
63,63) e "Vida" (71,43% - X2 = 51,57), foi intitulada de "Empenho no cuidado”, reflete o
empenho e dedicacdo do familiar no cuidado a criancga para prover todas as suas necessidades:
"Eu dedico a vida para ela" (P. 7), e "Eu levo, eu vou numa praia, eu levo, entdo ele tem uma

vida bem corrida comigo™ (P. 44).

As classes 1 (contendo 24,7% do material textual) e 4 (contendo 24,1% do material
textual) formam um sub grupo. Na Classe 1 destacaram-se as palavras "Comego™ (73,33% - X2
= 20,86) e "Complicado" (68,75% - X2 = 18,37). A mesma foi intitulada de "Inicio Dificil",
destaca-se a dificuldade inicial que os pais tiveram em lidar com essa nova realidade: "No
comeco foi bem complicado pra mim né, porque dai ndo sabia como cuidar né [...], mas agora
jatoé bem ne" (P. 41).

Na classe 4, as palavras "Estar" (51,11% - X2 = 24,12) e "Aprender"” (63,16% - X2 =
17,73) tiveram destaque. Foi denominada de "Constante aprendizado™, nessa classe ha falas dos
familiares relatando o constante aprendizado deles para melhor adequar-se a condig¢do da
crianga: "foi tudo, tudo novidade, tudo a gente t& aprendendo, todo dia né desde que ele nasceu
a gente t4 aprendendo cada dia mais todas as fases, a fase do bebg, a fase dele caminhar[...]"
(P. 23).

Um outro sub grupo criado foi entre as classes 3 (contendo 14,9% do material textual)
e 2 (contendo 19,5% do material textual). Na classe 3, apresentou destaque a palavra "Ajudar”
(75% - X2 = 36,58), foi intitulada de "Necessidade de Ajuda”. Nessa classe ficou em evidéncia
a condicdo de vulnerabilidade de familia e crianca com deficiéncia, tendo em vista que foi
comum relatos que indicam a necessidade de auxilio as criancas e familias: "uma coisa assim
gue aqui me ajudaram muito foi me orientar, porque se ndo tivesse me orientado eu ndo sabia
0 que fazer, sabe? Entdo é isso!" (P. 56). A importancia da informacgéo, com vistas a orientar o
trabalho dos profissionais de saude e subsidiar a populacéo, ja esta explicita no texto da Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2002b), em uma de suas diretrizes, a
de prevengdo de deficiéncias, assim destacando: “Medidas preventivas deverdo envolver,
tambeém, acBes de natureza informativa e educacional, voltadas a populacdo, aos profissionais

de saude e aos gestores de servigos, em todo territdrio nacional.” (BRASIL, 2002b, p. 9).

Na classe 2 destaca-se a palavra "Conseguir" (72,73% - X2 = 21,13), foi intitulada de

"Superacédo", reflete a capacidade dos familiares de superar-se:
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"A gente consegue lidar com a situacao, com as dificuldades que vem né, com o tempo
a gente vai aprendendo né, e ¢ incrivel porque a gente aprende muito mais com ela
do que a gente tem que ensinar ela, sabe" (P. 19).

Dessa forma, na andlise de CHD as seguintes classes foram criadas em Sobral e
Curitiba: Sobral: (1) A surpresa da descoberta; (2) Resignacéo; (3) Busca pelo conhecimento
para amenizar o sofrimento; (4) Dificil no Inicio; (5) Comeco da Adaptacéo a nova Realidade;
(6) Empenho do familiar; e (7) Amor pela crianca. Curitiba: (1) Empenho no cuidado; (2) Inicio
Dificil; (3) Constante aprendizado; (4) Necessidade de Ajuda; e (5) Superacao.

5.2.2 Segunda pergunta
Na segunda pergunta, a seguinte indagacéo foi realizada: “Alguém te ajuda? Se sim,
quem?”. O quadro 2 apresenta a analise de frequéncia de palavras e coocorréncia das respostas

dos familiares de Sobral e Curitiba.



Quadro 2. Anélise de frequéncia de palavras e coocorréncia da segunda pergunta.

Alguém te ajuda? Se sim, quem?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
186 36 Mesmo 8 | “S6 o pai deles mesmo” (P.19)
' Filho 6 | “Minha filha e meu marido, so eles dois” (P. 24)
5 Pai 17 Ajl_Jda ? : ‘Ajuda meus pais e meus irmdos” (P. 47)
3. Mie 16 AjEjda 7 : S6 quando eu vou l4 para minha mae, a mde me ajuda né” (P.41)
Curitiba
. “[...Jeu ndo tenho ninguém, s6 o apoio e ajuda do meu marido s6, e de deus né, que esta acima de todos nés”
) Marido 10
1.56 33 (P. 19)
2 Filho(a) | 27 I\Ee 1_0 ‘Meu marido, minha filha e s6, ndo tenho ajuda assim externa né ’(P. 1)
“Sim, tipo 0 meu marido, quando ele t4 em casa ele sempre ajuda, mas dai quando ele vai trabalhar € s6 eu
3 Marido | 23 Trabalhar 6 | mesmo as vezes se precisar, tem a minha cunhada, ela sempre me ajuda se eu precisar, s6 comunicar ela que

ela ajuda” (P. 38)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = indice de coocorréncia.




43

Em Sobral, a palavra "Sé" foi a mais frequente (f = 36), associando-se com "Mesmo™
(IC = 8). Dessa forma, analisando as respostas, nota-se que com frequéncia, ndo sdo muitas as
pessoas que ajudam a mée no cuidado a crianga. Em varios momentos € mencionado um ou
dois membros da familia, com maior frequéncia o pai. Kavaliotis (2017b) destaca a importancia
da divisdo de responsabilidades entre as mées e os pais no cuidado a crianca com TEA,
responsabilidade essa que € normalmente posta sobre os ombros das mées que, tornam-se mais

vulneraveis no que concerne a sua saude mental, emocional e fisica.

A palavra "S0" associa-se, moderadamente, com "Filho" (IC = 6), sugerindo ajuda,

com menos frequéncia, do irméo da crianga.

A palavra "Pai" (f = 17) ¢é a segunda palavra-chave selecionada, apresenta associacao
moderada (IC = 5) com "Ajuda”. Nota-se que nem sempre as respostas apontaram a ajuda do
pai da crianga no cuidado ao filho, mas do pai da mée da crianga, do seu avd. Quando
mencionada a palavra "Mae" (f = 16), ela relacionou-se de forma moderada com "Ajuda” (IC =
7). Nas respostas observou-se também a mencéo da ajuda da mae da mée da crianca - avo - nos

cuidados necessarios.

4]

Em Curitiba, a palavra-chave "S6" também (f = 33) se destacou, foi mencionada com
mais frequéncia, apresentou associacdo forte com "Marido” (IC = 10). Sugerindo que, com
frequéncia, ndo sdo muitas as pessoas que auxiliam a mée no cuidado a crianga. Dentre aquelas

que prestam tal auxilio, 0 marido é uma das pessoas que destaca-se nas respostas de Curitiba.

A segunda palavra chave que apresentou mais frequéncia foi "Filho(a)" (f = 27),
indicando ser o filho(a) outro membro da familia que presta auxilio com frequéncia. A palavra
"Marido" (f = 23) destaca-se novamente, sendo a terceira mais mencionada, associando-se de
forma moderada com "Trabalhar" (IC = 6). No segmento de texto em evidéncia, observa-se a

maior dificuldade da mée quando o pai da crianga precisa exercer suas atividades laborais.

Em suma, os fatos que apresentaram maior destaque nas respostas da segunda pergunta
em Sobral e Curitiba, foram: Sobral: (1) ajuda do pai da crianga; (2) ajuda dos avés; e (3) ajuda
dos irmdos. Em Curitiba: (1) ajuda do marido; e (2) ajuda do Filho(a). Apos a realizacdo das
analises de frequéncia e coocorréncia de palavras, foi realizada a analise de CHD, as figuras 4
e 5 apresentam o dendograma das respostas dos familiares de Sobral e Curitiba,

respectivamente.



Figura 4. Andlise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da segunda pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral seis classes foram criadas, a classe 6 (contendo 20,4% do material textual)
aparece apartada das demais, destacaram-se na referida classe as palavras "Precisar" (100% -
X2 =17,11) e "Dificil" (66,67% - X2 = 4,23), foi intitulada de "Apoio Dificultoso™, mostrou
que com frequéncia houve relatos de familiares apontando carecer de apoio mais adequado:
"bom ajudar ndo vou dizer que ninguém me ajuda, ajuda mas é dificil, quando a gente precisa
mesmo naquela hora que a gente ta precisando é muito dificil encontrar uma pessoa pra
ajudar™ (P. 11).

Em um estudo realizado por Kimura e Yamazaki (2016) os autores investigaram o
suporte social que mées de criancgas e adolescentes com TEA recebiam no Japao, e a associacdo
dessa varidvel com a saude mental das mesmas. Uma das perguntas que os pesquisadores
fizeram para investigar o suporte social, foi a seguinte: "I can use social support to rest/act
myself" (posso usar o0 apoio social para descansar/agir sozinho), e as mées respondiam "sim" ou
"ndo". Um total de 613 mées participaram do estudo. 84.2% (n = 516) das maes disseram que
ndo, apenas 15.8% (n = 97) disseram que sim. Os autores concluiram que no presente estudo
ndo houve tal associacdo. Contudo, a variavel que mensurava a satisfacdo da mde com a
vizinhancga - tendo como uma das perguntas a seguinte: “Our neighbors are willing to help
others who need support” (nossos vizinhos estdo dispostos a ajudar outras pessoas que precisam
de apoio) - apresentou associacdo com a salude mental da mesma, dessa forma maiores indices
de satisfacdo com a vizinhanca relacionou-se com melhores indices de satude mental de maes
de criangas e adolescentes com TEA, sugerindo uma suposta relagdo de causalidade, ou seja,
que uma boa satisfacdo com a vizinhanca pode contribuir para melhorar a salide mental de maes
de criancas e adolescentes com TEA. Fato esse que pode explicar a angustia da mée destaca

acima, uma vez gue a mesma aponta que, S80 escassos 0S momentos que recebe apoio.

Jé& as classes 1 (contendo 13,6% do material textual) e 2 (contendo 20,4% do material
textual) formaram um sub grupo. Na classe 1 destacou-se somente a palavra "Pai" (85,71% -
X2 = 36,72), foi intitulada de "Ajuda do Pai e Av0 da crianca”, refletindo que uma parcela dos
entrevistados obtiveram ajuda tanto do pai da crianca quanto do avé da crianca - o0 pai da mae
da crianca -. Como evidencia os seguintes segmentos de texto: "o pai dela™ (P. 38), e "meu pali,

moramos sO eu e meu pai" (P. 50).

Na classe 2 destacou-se a palavra "Mae" (90% - X2 = 38,47), foi intitulada de "Ajuda
da Avo", foi frequente relatos das maes falando que a avd da crianca era quem mais lhes

ajudava: "Sé minha mée, ela mora perto, do lado" (P. 34).
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As classes 4 e 3, ambas contendo 15,9% do material textual, formaram um outro sub
grupo. Na classe 4 destacou-se a palavra "Esposo” (50% - X2 = 6,04), foi intitulada de "Ajuda
do Esposo”. A exemplo da classe 1, a classe 4 também evidenciou que o pai da crianca esta
entre aqueles que ajudam no cuidado a mesma: "SO 0 meu esposo” (P. 46). Na classe 3, as
palavras "Vez" (80% - X2 = 17,32) e "Ajuda" (35,29% - X2 = 7,78) sobressairam-se. Foi
intitulada de "Ajuda Esporédica”. A classe destaca auxilios esporadicos que a mée recebe no
cuidado a crian¢a, ndo havendo uma constancia na ajuda de terceiros, ficando sobre ela, em
varios momentos, a responsabilidade de lidar com as circunstancias que lhe aparece: "néo, so
eu mesmo, as vezes minha irma me ajuda, mas o dia a dia sou s6 eu mesmo [...], assim para a

APAE, toda parte é comigo, porque ele ndo quer ninguém so6 quer eu" (P. 14).

A classe 5 (contendo 13,6% do material textual) apartou-se da 3 e da 4, nela destacou-
se a palavra "Marido" (83,33% - X2 = 28,66) e "Filho" (44,44% - X2 = 9,12). A exemplo da
classe 1 e 4, o pai da crianca foi mencionado, acrescentando-se ainda a mengéo da ajuda de
irmaos da crianca. Tal classe foi intitulada de "Ajuda do Pai e dos Irmaos™: "minha filha, minha
filha e meu marido, s6 eles dois™ (P. 24). A figura 5 apresenta o dendograma da analise de CHD

das respostas dos familiares de Curitiba.



Figura 5. Andlise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da segunda pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Em Curitiba seis classes foram criadas, a classe 2 (contendo 15,7% do material textual)
apareceu apartada das demais, sobressairam-se as palavras "Atengdo" (100% - X2 = 22.75) e
"Dar" (60% - X2 = 17.28), foi intitulada de "Desentendimento familiar". Na referida classe
destacou-se relatos de um familiar alegando falta de apoio adequado de parentes proximos a
crianga; da sogra da mée da crianca e da cunhada, devido a desentendimentos familiar: "Por
tudo que ela passa e eles ndo ajudam em nada [...], ndo apoiam, sabe, ndo dao atengdo pra
ela, teve algum momento assim que a minha sogra deu quando era bebezinha [...], é tudo por

causa de briga minha com minha sogra™ (P. 19).

No estudo realizado por Alwhaibi et al., (2018), o autor avaliou o nivel de qualidade
de vida de maes de criancas com Paralisia cerebral e Sindrome de Down e de mées de crianc¢as
sem deficiéncia, na Arébia Saudita, totalizando 299 maes. Entre os achados abordados, o autor
destacou que mées de criangas com Paralisia cerebral e Sindrome de Down necessitavam de
maior suporte social para melhorar seus niveis de qualidade de vida. Sugerindo assim que, 0
familiar destacado acima pode estar em uma condicdo de maior vulnerabilidade, uma vez que
0 mesmo se queixa da falta de tal suporte e, como consequéncia, seu nivel de qualidade de vida

pode estar afetado.

Na classe 6 (contendo 17,1% do material textual) a palavra "Mée" (100% - X2 = 63.08)
apresentou destaque, foi intitulada de "Ajuda da avo", destacou-se relatos de ajuda da méae das
entrevistadas; da avo das crian¢as: "minha mae" (P. 47). Da classe 6, fragmentam-se as classes
1 (contendo 15,7% do material textual), 5 (contendo 17,1% do material textual), 4 (contendo
14,3% do material textual) e 3 (contendo 20% do material textual). Na classe 1 a palavra "Filho™
(68,75% - X2 = 44.05) ficou em evidéncia, foi intitulada de "Ajuda do irmao", destacou-se

nessa classe a ajuda dos irmaos das criancas junto a mae: "meus filhos mais velhos" (P. 25).

Na classe 5 apresentaram destaque as palavras "Esposo™” (75,0% - X2 = 10.0) e
"Sogro(a)" (45,45% - X2 = 7.36), foi intitulada de "Ajuda do esposo e sogro(a)". A ajuda do
pai da crianga, bem como do(a) sogro(a) - avos da crianga, a exemplo da classe 6 - foi destaque

nessa classe: "meu esposo me ajuda” (P. 28) e "os meus sogros” (P. 22).

Na classe 4 destacou-se a palavra "Pai" (77,78% - X2 = 34.0), foi intitulada de "Ajuda
do pai", nessa classe foi comum relatos que destacaram a ajuda do pai da crianga, a exemplo do
que ocorreu na classe 5. Na classe 3 a palavra "S6" (50,0% - X2 = 18.05) ficou em evidéncia,
foi intitulada de "Ajudas esporadicas”. Destacaram-se relatos dos familiares alegando que sédo

poucas as pessoas que lhe prestam apoio e, em alguns casos, 0 apoio se da em apenas alguns
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momentos do dia: "'s6 em casa, meu esposo me ajuda de vez em quando™ (P. 46) e "é s eu” (P.
54).

Em suma, na anélise de CHD, as seguintes classes foram criadas em Sobral e Curitiba:
Sobral (1): "Apoio Dificultoso”; (2) "Ajuda do Pai e Avd da crianga”; (3) "Ajuda da Avd"; (4)
"Ajuda do Esposo™; (5) "Ajuda Esporédica”; e (6) "Ajuda do Pai e dos Irm&os". Curitiba: (1)
"Desentendimento Familiar”; (2) "Ajuda da Avo™; (3) "Ajuda do Irméo™; (4) "Ajuda do Esposo
e Sogro(a)"; (5) "Ajuda do Pai"; e (6) "Ajudas Esporadicas".
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5.2.3 Terceira pergunta

A seguinte pergunta feita foi: “Quais os direitos que vocé conhece que a crianca tem
por sua deficiéncia? E quem Ihe orientou?”. O quadro 3 apresenta as palavras chaves mais
frequentes — as quais foram selecionadas adotando-se os critérios de frequéncia e relevancia no
contexto - com suas respectivas palavras mais associadas nas respostas dos familiares de Sobral

e Curitiba, e os respectivos segmentos de texto destacados.



Quadro 3. Anélise de frequéncia de palavras e coocorréncia da terceira pergunta.

Quiais os direitos que vocé conhece que a crianca tem por sua deficiéncia? E quem lhe orientou?

Sobral

PC f Coo IC Segmento de Texto

"Me informaram até mesmo aqui na APAE, que crianga assim com deficiéncia fisica tem varios direitos,
Direito 16 | como da escola regular, como em qualquer outra ocasido, como no transporte, na topique. Porque a gente
1. Escola 25 vai na topique e ndo dao assim cadeira para ela sentar" (P. 1)

Cuidador 6 “Que a escola, ela precisa acolher ele, no caso do estudo, ndo pode negar que ndo vai receber ele na escola,
que é direito dele ter um cuidador também, eu pesquisei, eu vi no jornal” (P. 31)

"Assim né, alguns assuntos dele receber o beneficio, eu ndo sabia que ele tinha direito, ai um rapaz que ele

Direito 10 faz AEE na escola, foi ele que me disse" (P.45)

2. Beneficio 20

"O beneficio que eu estou lutando ainda hoje e ainda ndo consegui, e o direito aos tratamentos, 0

Conseguir | 5 neuropediatra quando ele me deu o diagndéstico" (P. 26)

Direito 6 | "Acho que é todos, principalmente ele tem direito de transporte né, que a gente nao tem" (P.14)

3. Transporte 13

Curitiba

Tutor 5 | "Os direito na escola de uma tutora né [...]" (P. 55)

1. Escola 30 Reaular 4 “Certa vaga né em estacionamento, ter alguém um tutor em uma escola regular e tal, essa parte de compra
9 de carro, IPVA isencdo, IPI, deixa eu ver, tem tantos que agora né” (P. 17)

“Eu sei que ele tem o beneficio do loas que é da assisténcia que a gente conseguiu jd professor de apoio
Colocar 4 | também eu precisei na minha cidade entrar na justica porque eles ndo queriam disponibilizar o professor
2. Beneficio 25 especializado eles queria colocar sé o estagidrio e eu consegui o especializado” (P. 47)

“Ah, conhecer a gente conhece, mas pra poder correr atras e ter todos os beneficios que ele precisa da

Ano 4 trabalho, porque igual a parte do beneficio dele mesmo, a gente levou dois anos” (P. 30)
I x “A gente pesquisou, tinha papéis aqui ja no Cinepe sobre isso, a gente leu sobre a lei 112 isencao de IPVA, é
sengao 7 - .
divulgado na internet né” (P. 1)
3. IPVA 12 “Alguns beneficios assim que nem em relacdo ao carro, isencédo de IPVA se for comprar um carro, tem
Carro 4 | desconto, conheco esses, 0 negdcio do vale transporte a gente foi atras porque diz que ele teria isencdo” (P.

5)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = indice de coocorréncia.
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Em Sobral a palavra "Escola", sendo citada 25 vezes, apresentou uma forte associagdo
com a palavra "Direito" (IC = 16), indicando que o direito a escola é aquele que os familiares
tem mais propriedade. Entretanto levando-se em consideracdo o nimero de entrevistados, a
frequéncia foi baixa. Assim, ao menos 55.36% dos entrevistados ndo mencionaram o direito a
escola. Direito esse que é garantido através da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, Lei n° 13.146/2015 (BRASIL, 2015a), que em seu artigo 27 destaca: “E dever do
Estado, da familia, da comunidade escolar e da sociedade assegurar educacao de qualidade a
pessoa com deficiéncia [...]” (BRASIL, 2015a).

A segunda palavra que mais associa-se com "Escola", é "Cuidador" (IC = 6), sugerindo
que, daqueles que mencionaram o direito a escola (no maximo 44.64% dos familiares de
Sobral), a menor parte tem consciéncia do concomitante direito ao cuidador que, é referido no
texto juridico como profissional de apoio escolar, e que tem sua atuacdo garantida nos seguintes
termos do artigo 3°:

Profissional de apoio escolar: pessoa que exerce atividades de alimentacéo, higiene e
locomocdo do estudante com deficiéncia e atua em todas as atividades escolares nas
quais se fizer necessarias, em todos os niveis e modalidades de ensino, em institui¢6es
publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados com
profissfes legalmente estabelecidas (BRASIL, 2015a).

J& "Beneficio" foi a segunda palavra chave mais mencionada (f = 20), apresentando
também uma forte associacdo com "Direito” (IC = 10). Todavia, com uma frequéncia também
baixa, de apenas 20 citacdes. Contudo, acrescentando o quantitativo de citacbes da palavra
“BPC” (que se refere ao mesmo beneficio), a frequéncia aumenta para 22. Dessa forma, sugere-
se que pelo menos 60.71% ndo mencionaram tal beneficio, que € garantido através da Lei n°

8.742, de 7 de dezembro de 1993, no seu artigo 20, nos seguintes termos:

O beneficio de prestagdo continuada é a garantia de um sal&rio-minimo mensal a
pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais que
comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutencdo nem de té-la provida
por sua familia (BRASIL, 1993).

Dessa forma, os resultados acima sugerem duas hipdteses: a primeira diz respeito a
falta de empoderamento dos familiares quanto ao referido assunto, desconhecimento das leis e
politicas assistenciais. A segunda se refere ao suposto esquecimentos dos participantes em

mencionar os referidos direitos em suas falas.
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A segunda palavra que apresenta associacao com "Beneficio" é "Conseguir” (IC = 5),
apontando a dificuldade que vérios familiares encontram em ter acesso a esse direito que Ihes

cabe.

Em seguida aparece a palavra “Transporte” (f=13) - a0 menos 76.79% dos familiares
ndo fizeram menc&o a tal palavra -, associando-se com “Direito” (IC = 6). Quanto aos locais
que os pais receberam orientacdo sobre os direitos que 0s mesmos tém pela condic¢do da crianca,

foi mencionado locais como AEE, APAE, Centro de Reabilitacéo, e atraves de telejornal.

Ja em Curitiba, a palavra chave que apresentou maior frequéncia foi “Escola” (f= 30),
indicando que o direto a escola é o mais conhecido entre os familiares. Indicando ainda que, ao
menos 47.37% dos familiares ndo mencionaram tal direito. A palavra apresentou associacao
com “Tutor” (IC = 5), sugerindo que uma parcela menor destes que mencionaram a palavra
“Escola”, tém consciéncia do direito que as criancas tém de serem acompanhadas por um
profissional que consiga lhes auxiliar em suas atividades escolares. "Escola™ apresentou ainda
associacdo com "Regular” (IC = 4), quando os pais acrescentavam esse termo para referir-se a

escola.

A segunda palavra chave de maior frequéncia foi "Beneficio™ (f = 25), indicando ser
também esse um direito conhecido entre os familiares, acrescentando-se ainda a menc¢édo de
"BPC" (f = 7), iniciais de "Beneficio de Prestacdo Continuada", ao referirem-se a0 mesmo
recurso. Sendo assim, sugere-se que pelo menos 43.86% dos familiares de Curitiba ndo
mencionaram tal recurso. "Beneficio” apresentou associacdo com "Colocar" (IC = 4), ndo
havendo nenhum sentido particular relevante nessa associa¢do, e com "Ano" (IC = 4), sugerindo
que os familiares - a0 menos alguns - tendem a esperar um periodo relativamente longo para
receber a primeira mensalidade do referido recurso, fato esse que também foi destacado em
Sobral.

A terceira palavra chave com maior frequéncia e "IPVA" (f = 12) - iniciais de "Imposto
sobre a Propriedade de Veiculos Automotores" -, sendo bem menos lembrada pelos familiares
do que as anteriores, com 60% a menos de mencdo que "Escola”, e 52% a menos que
"Beneficio". A palavra que apresentou maior associacédo foi "Isencdo” (IC = 7), criando-se uma
hipdtese de haver uma menor parcela de familiares que sabem que s&o dispensados de efetuar
0 pagamento do referido imposto ao adquirirem um veiculo. A segunda palavra associada com

"IPVA" foi "Carro" (IC = 4), apresentando uma associagdo menor que a anterior.
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No que se refere aos meios pelos quais os familiares ficaram sabendo dos recursos que
Ihes sdo devido, foram citados: assistente social da APAE e escola, médico e pesquisas feitas

através da internet.

Em suma, sugere-se que os direitos mais conhecidos pelos familiares de Sobral e
Curitiba, sdo: Sobral: (1) direito a escola; (2) direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada; e
(3) direito a transporte. Curitiba: (1) direito a escola; (2) direito ao Beneficio de Prestacdo
Continuada; e (3) Direito a isencdo do Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores,
embora apenas a minoria referiu-se a este. Apos a realizacdo das andlises de frequéncia e
coocorréncia de palavras, procedeu-se a analise de CHD, as quais sdo apresentadas nas figuras
6e7.



Figura 6. Andlise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da terceira pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Na analise de CHD das respostas de Sobral, 6 classes foram criadas. A classe 6
(contendo 13,9% do material textual) ficou apartada das demais, nela sobressaiu a palavra
"Professor" (100% - X2 = 26.26), foi intitulada de "Direito ao AEE", destacando-se na referida
classe a ciéncia do familiar a respeito do direito da crianca ao Atendimento Educacional
Especializado (AEE): "ela tem direito a professora, que eu tenho direito ao AEE" (P. 37).
Direito esse que € concedido através da Lei n° 13.146/2015 (BRASIL, 2015a), que no seu artigo

28, no inciso terceiro, destaca:

Art. 28. Incumbe ao poder publico assegurar, criar, desenvolver, implementar,
incentivar, acompanhar e avaliar:

111 - projeto pedagdgico que institucionalize o atendimento educacional especializado,
assim como os demais servicos e adaptagdes razodveis, para atender as caracteristicas
dos estudantes com deficiéncia e garantir o seu pleno acesso ao curriculo em
condicOes de igualdade, promovendo a conquista e o exercicio de sua autonomia.

Na classe 5 (contendo 16,7% do material textual) as palavras "Passar" (100% - X2 =
32.73) e "Social" (100% - X2 = 26.87) aparecem em evidéncia, foi denominada "Direito ao
passe livre, e orientacdo da assistente social”. Destaca-se na referida classe o recurso
denominado "passe livre", o qual confere a crianca alguns beneficios sociais. Destacou-se ainda
na classe 5 a mencdo, por parte dos familiares, da assistente social, apontando que esse
profissional foi um dos principais responsaveis por orienta-los sobre os direitos da crianca: "a
questdo do passe livre do transporte que eu adquiri esse ano™ (P. 35) e "foi aqui mesmo, a

assistente social daqui mesmo, do centro de reabilitacdo” (P. 49).

Na classe 4 (contendo 22,2% do material textual), as palavras "Conseguir” (100% -
X2 = 27.14) e "APAE" (85,71% - X2 = 18.08) se destacaram, foi intitulada "A burocratica
obtencdo dos recursos e Orientacdo da APAE". O contexto dessa classe indica dificuldade dos
familiares em conseguir alguns recursos que lhe sdo devido, bem como a providente orientacdo
da APAE feita aos pais que tém filhos atendidos nessa instituicdo: "o beneficio que eu estou
lutando ainda hoje e ainda ndo consegui” (P. 26) e "Aprendi muito aqui na APAE [...], estéo

até formando um grupo para incentivar mais a gente a ter nogdo dos direitos [...]" (P. 12).

Na classe 3 (contendo 18,1% do material textual) a palavra "Prioridade™ (83,33% - X2
= 18.85) apresentou destaque, foi intitulada de "Atendimento prioritario”. No contexto da
referida classe, destaca-se o conhecimento dos familiares a respeito do atendimento preferencial
que as criangas com deficiéncia devem ter: "tem prioridade em atendimentos nos hospitais e

clinicas. Onde ela chega, ela tem prioridade™ (P. 5). De fato, a Lei n°® 13.146/2015, no seu
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artigo 99, inciso segundo (BRASIL, 2015a), respalda as pessoas com deficiéncia nos seguintes

termos:

Art. 9° A pessoa com deficiéncia tem direito a receber atendimento prioritario [...]

I — atendimento em todas as instituicdes e servigos de atendimento ao publico.

Na classe 2 (contendo 15,3% do material textual) destacou-se a palavra "Transporte”
(57,14% - X2 = 10.5), tal classe foi intitulada de "Direito ao transporte”, seu sentido
predominante refere-se ao conhecimento dos familiares a respeito do direito que as criancas
com deficiéncia tém de acesso a transporte: "assim, os direitos quando ela precisa fazer uma

viagem, ela tem direito aos transportes™ (P. 10).

Por fim, na classe 1 (contendo 13,9% do material textual), as palavras "Escola”
(43,75% - X2 = 15.34) e "Cuidador" (60,0% - X2 = 9.55) apresentaram destaque, ela foi
intitulada de "Direito a escola e cuidador", tal classe traz em seu sentido predominante o
conhecimento que os familiares tém a respeito do direito das criancas a escola e de terem um
profissional devidamente preparado para orientar e facilitar as mesmas em seu processo de
aprendizagem em ambiente escolar: "a escola, ela precisa acolher ele, no caso do estudo néo
pode negar que ndo vai receber ele [...]. E direito dele ter um cuidador" (P. 31). A figura 7
apresenta o dendograma da analise de CHD das respostas dos familiares de Curitiba.



Figura 7. Andlise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da terceira pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Na andlise de CHD das respostas dos familiares de Curitiba, 4 classes foram criadas,
dois sub grupos foram gerados, a classe 4 (contendo 19,1% do material textual) com a classe 1
(contendo 20% do material textual), e a classe 2 (contendo 31,8% do material textual) com a 3
(contendo 29,1% do material textual). Na classe 4, apresentou destaque as palavras "Social"
(100% - X2 = 73.61) e "Assistente™ (100% - X2 = 73.61), foi intitulada de "Orientacdo da
assistente social”. A mencédo do profissional de assisténcia social sendo este o principal meio
de orientacdo aos familiares, apresentou-se como a ideia central da referida classe: "[...] foi a

propria assistente social daqui da APAE que me indicou” (P. 26).

Na classe 1 a palavra "Mae" (69,23% - X2 = 22.23) destacou-se, foi intitulada de
"Orientacdo através das maes", o sentido central dessa classe aponta para as informac@es que
sdo compartilhadas entre as proprias mées, sendo este um outro meio das mesmas manterem-
se orientadas a respeito dos seus direitos e dos da crianca: "na verdade eu participo de grupos
de pais né, no WhatsApp, de todo o Brasil, entdo la mostra bastante coisinhas, assim, as maes

que ja fizeram, falam [...]" (P. 49).

Na classe 2 as palavras "Receber" (100% - X2 = 21) e "BPC" (100% - X2 = 11.22)
destacaram-se, foi intitulada de "Direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada”, tendo como
nucleo central de sentido a ciéncia dos familiares quanto ao direito que 0os mesmos tém de
receber o Beneficio de Prestacdo Continuada: "um dos direitos que eu sei que ele tem é de fazer
BPC[...]" (P. 35).

Ja na classe 3, a palavra "Acho" (73,33% - X2 = 16.48) destacou-se, foi intitulada de
"Falta de conviccdo". O sentido central da classe expressa a divida e inseguranca dos familiares
em elencar os direitos da crian¢a: "Enfim, ndo tenho um ponto especifico para te dizer, eu acho
que ela tem todos os direitos do mundo™ (P. 43).

Em suma, na andlise de CHD das respostas da terceira pergunta, as seguintes classes
foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1) "Direito ao AEE"; (2) "Direito ao passe livre e
orientacdo da assistente social”; (3) "A burocratica obtencdo dos recursos e orientacdo da
APAE”; (4) "Atendimento prioritario"”; (5) "Direito ao transporte”; e (6) "Direito a escola e
cuidador”. Curitiba: (1) "Orientacéo da assistente social™; (2) "Orientacdo atraves das maes";
(3) "Direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada™; e (4) "Falta de convicgédo™.



60

5.2.4 Quarta pergunta

Na quarta pergunta, a seguinte indagacao foi realizada: “A crianca recebe ou recebeu
algum recurso financeiro, transporte ou material como: medicacéo, Ortese/protese? Se sim,
qual? De quem recebeu?”. O quadro 4 apresenta a andlise de frequéncia de palavras e

coocorréncia das respostas dos familiares de Sobral e Curitiba.
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Quadro 4. Anélise de frequéncia de palavras e coocorréncia da quarta pergunta.

A crianca recebe ou recebeu algum recurso financeiro, transporte ou material como: medicacao, 6rtese/protese? Se sim, qual? De

guem Recebeu?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
1 Remédio | 17 Reciaber ? : Recebo o remédio e o auxilio dele” (P. 17)
"O auxilio medicamento eu recebo, agora o transporte escolar como ela tem deficiéncia ela pode em
Receber 5 "
2. Transporte | 14 qualquer um™ (P. 15)
Prefeitura 3 | "Ela recebe medicacao pelo posto e tenho transporte pela prefeitura e s6" (P. 39)
Receber 5 "Ele s6 recebe mesmo o beneficio do governo, sé acredita, eu recebi orientacdo sobre esse beneficio
3. Beneficio | 8 na APAE" (P. 29)
Curitiba
Beneficio 4 | “Recebe beneficio salario, so o salario” (P. 1)
“Ortese ele ja teve, mas eu banquei a Ortese dele, ele recebeu um tempo um beneficio chamado bpc,
1. Receber | 27 . . o , g . ~
BPC 3 | ele recebeu por uns dois anos, faz tempo isso, ja que até nossa condicao financeira ndo era a que
temos hoje” (P. 36).
Medicamento | 4 [...]EuU comg’ro tudo, o medicamento que ele usa agora néo e fornecido pelo estado, ai eu tenho que
2. Comprar | 21 comprar /...] ” (P. 46)
] Demorado 4 “Ainda ndo, s6 o bpc que a gente recebia, ai como eu voltei a trabalhar, dai ja ndo recebe mais,
3. Ortese 13 mas assim, Ortese tudo a gente t4 esperando, ainda que demora, demora” (P. 13)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = indice de coocorréncia.
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Em Sobral, das palavras chaves selecionadas a mais frequente foi "Remédio™ (f = 17),
associando-se apenas com a palavra "Receber" (IC = 7), ademais, as palavras "Medicamento”
(f = 14) e "Medicacdo™” (f = 12) também foram bastante mencionadas pelos entrevistados,
indicando que esse recurso € 0 mais comum entre os familiares. De fato, tal recurso € um direito
concedido as pessoas com deficiéncia que, é garantido pela Lei n® 13.146/2015 (BRASIL,
2015a), nos seguintes termos:

Art. 18. E assegurada atencéo integral & satide da pessoa com deficiéncia em todos 0s
niveis de complexidade, por intermédio do SUS, garantido acesso universal e
igualitario.

8§ 40 As agdes e os servicos de salde publica destinados a pessoa com deficiéncia
devem assegurar:

X1 — oferta de orteses, préteses, meios auxiliares de locomocao, medicamentos,
insumos e férmulas nutricionais, conforme as normas vigentes do Ministério da
Saude.

A segunda palavra chave mais frequente foi "Transporte™ (f = 14), associando-se com
"Receber” (IC = 5) e de forma fraca com a palavra "Prefeitura” (IC = 3). Destacando-se que
embora esse recurso tenha ocupado a segunda posicdo dentre as palavras chaves selecionadas,

0 nimero de mencdo foi baixo tendo em vista a quantidade de entrevistados.

Em seguida aparece a palavra "Beneficio" (f = 8), associando-se com "Receber" (IC =
5), contudo as palavras "Auxilio" (f = 7) e "BPC" (f = 3) também foram citadas nas entrevistas,
referindo-se ao mesmo recurso. Entretanto levando-se em consideracao o fato destacado acima
- numero de entrevistados - pode-se considerar que o Beneficio de Prestacdo Continuada foi
pouco mencionado nas resposta da quarta pergunta. Uma hipétese que pode ser levantada para
explicar tal fato € o suposto receio que as pessoas tém de perder esse recurso, e portanto,
preferem omitir, por vezes, que recebem tal beneficio, julgando equivocadamente que ao
admitir que sdo beneficiadas, podem perdé-lo. A outra hipotese é que, de fato, sdo poucos 0s
familiares de criangas com deficiéncia que recebem esse recurso em Sobral, ou ainda uma
terceira hipotese que versa sobre um suposto esquecimento do entrevistado em mencionar tal

recurso.

Em Curitiba, a palavra chave que mais se destacou foi "Receber” (f = 27), associando-
se com "Beneficio” (IC = 4) e de forma fraca com "BPC" (f = 3), ambas referindo-se ao
Beneficio de Prestacdo Continuada. Sugerindo assim, que tal recurso € um dos mais comuns
entre os familiares em Curitiba. Contudo, 0s escores baixos das associacOes, sugere que a

aquisicao de tal recurso é ainda pouco frequente entre os familiares de Curitiba, tendo em vista
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0 quantitativo de entrevistados. Uma hipdtese que pode explicar esse fato € o poder aquisitivo
das familias, tendo em vista que a sua renda média é de R$ 2.970,00 (£ 4,02).

A segunda palavra chave mais frequente foi "Comprar” (f = 21), associando-se com
"Medicamento” (IC = 4), indicando que a compra de medicamento € uma pratica relativamente
comum entre os familiares em Curitiba, 0 que chama a atencéo, tendo em vista que o SUS
disponibiliza uma vasta lista de medicamentos essenciais (BRASIL, 2020) que devem ser
distribuidos gratuitamente. Levantando, com isso, quatro hipdteses para explicar tal fato: (1)
Os pais desconhecem seus direitos; (2) Mesmo sabendo de seus direitos, os pais optam pela a
aquisicdo dos medicamentos com os proprios recursos financeiro; (3) O medicamento néao
consta na lista de medicamentos oferecidos pelo SUS; e (4) Falta de medicamento no sistema
de saude local. Relacionado com a quarta hipotese, um relato foi encontrado, o qual versa na
seguinte afirmacéo: "Tem vez que falta os medicamentos dela e tem que comprar, mas sdo fase

que a gente tem que passar né" (P. 42).

A terceira palavra chave com maior frequéncia foi "Ortese” (f = 13), associando-se
com "Demorado” (IC = 4), indicando que, embora a aquisicdo desse recurso esteja disponivel
através do SUS, a demora do processo burocratico motiva os pais a adquiri-lo com seus proprios
recursos financeiro, é o que destaca esse relato: "As coisas sdo demorada [...] a gente deu
entrada pelo municipio, ele entrou numa fila que tinha mais de duas mil criancas e ndo saiu essa

Ortese que a gente teve que fazer" (P. 8).

Em suma os fatos que se destacaram em Sobral e Curitiba nas respostas da quarta
pergunta, foram: Sobral: (1) Recebimento de medicamento; (2) Transporte; e (3) Recebimento
do Beneficio de Prestacdo Continuada. Curitiba: (1) Recebimento do Beneficio de Prestacédo
Continuada; (2) Aquisicdo de medicamento com os préprios recursos financeiro; e (3) A
demora do recebimento da Ortese, motivando os pais a adquiri-la com seus proprios recursos
financeiro. A figura 8 apresenta o dendograma da analise de CHD das respostas dos familiares
de Sobral. Na analise de Curitiba ndo houve um aproveitamento textual minimo necessario (60
%) para interpretacdo dos resultados de forma adequada, dessa forma optou-se por ndo utiliza-

la.
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Figura 8. Andlise de Classificagdo Hierarquica Descendente das respostas da quarta pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral, cinco classes foram criadas. A classe 5 (contendo 26,1% do material
textual) apartou-se das demais, nela destacaram-se as palavras "Morar" (100% - X2 = 15.89) e
"Casa" (100% - X2 = 12.41), e ainda a palavra "Transporte” (55,56% - X2 = 5.04) a qual
também apresentou um significado relevante no contexto. Ela foi intitulada de "Dificuldade em
atender as necessidades das crianga devido a distancia”. Na referida classe destaca-se que,
pessoas que ndo moram na sede do municipio (Sobral), bem como aquelas que moram mais
distante dos locais de atendimento a crianca, apresentam maiores dificuldades em atender as

necessidades das mesmas:

"Ja na casa do autismo é mais distante, eu via a necessidade de um transporte, ai
procurei com outras méaes[...] para poder se deslocar para ca" (P. 20).

"Antes quando eu ndo morava aqui em Sobral, eu morava no distrito de Jord&o, era
muito mais dificil para trazer ele porque 14 ndo tem transporte, ndo tem transporte
publico, o que tem la é uma ambulancia, e a ambulancia vai atender as urgéncias e
emergéncias” (P. 3).

As classes 4 (contendo 19,6% do material textual) e 3 (contendo 17,4% do material
textual) formaram uma subcategoria. Na classe 4 as palavras "Orientar” (80,0% - X2 = 13.02),
"Dar" (55,56% - X2 =9.21) e "Saber" (75,0% - X2 = 8.55) apresentaram destaque. Foi intitulada
de "A importancia da orientacdo de terceiros”. Destaca-se no contexto dessa classe a
importancia da orientacdo de terceiros para a obtengéo dos recursos pelos familiares: A doutora
me orientou, me deu todos os papéis para receber na CAF" (P.34). "O Unico beneficio que ele
recebe é o doinss [...]. O médico, ele orienta bem direitinho, e a assistente social também™ (P.
21).

Na classe 3, apresentaram destaque as palavras "Roda" (100% - X2 = 26.65), "Cadeira"
(83,33% - X2 = 20.88) e "Andar" (100% - X2 = 20.81). Foi intitulada de "Receber cadeira de
rodas e andador”. Apresentou destaque na referida classe as declaragcbes dos familiares
apontando terem recebido cadeira de rodas e andador para auxiliar no cuidado a crianca: "Ela
recebeu cadeira de rodas [...] a cadeira de rodas foi a secretaria do estado de Fortaleza, a
secretaria da minha cidade que fez o pedido e ela ganhou" (P. 12). "Ele ja recebeu o

andador[...], ele recebeu porque ele ndo andava” (P. 32).

As classes 1 (contendo 17,4% do material textual) e 2 (contendo 19,6% do material
textual) formaram outra subcategoria. Na classe 1 as palavras "Medicagédo" (66,67% - X2 =
18.91) e "Posto" (80% - X2 = 15.31) destacaram-se. Foi intitulada de "Obtencdo de
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medicamento pela Unidade Baésica de Saude". Na referida classe, ficou em evidéncia as
declaracGes dos familiares afirmando que adquirem alguns medicamentos através da Unidade

Basica de Saude: "Ela recebe medicacéo pelo posto” (P. 39).

J& na classe 2, as palavras "Medicamento” (88,89% - X2 = 34.17) e "Comprar"
(57,14% - X2 = 7.41) ficaram em evidéncia, foi intitulada de "Necessidade de comprar
medicamento™. Ao contrario do que ficou em evidéncia na classe 1, quando uma parcela dos
textos analisados mostraram que os familiares obtinha medicamentos de forma gratuita através
da Unidade Bésica de Saude, na classe 2 destacou-se a necessidade dos familiares comprarem
0s medicamentos com 0s préprios recursos: "S6 0 medicamento que eu recebo, s6 que as vezes

vem, e as vezes nao tem, e precisa a gente comprar” (P. 16).

Dessa forma, as classes criadas em Sobral, foram: (1) Dificuldade em atender as
necessidades das crianca devido a distancia; (2) A importancia da orientacéo de terceiros; (3)
Receber cadeira de rodas e andador; (4) Obtencdo de medicamento pela Unidade Basica de

Saulde; e (5) Necessidade de comprar medicamento.

5.2.5 Quinta pergunta

A seguinte pergunta foi feita: “Quais os servigos de salde que vocé leva seu filho? Para
gue? Como vocé acha que estes servigos contribuem para o cuidado dele?” O quadro 5 traz a
analise de frequéncia e coocorréncia de palavras das respostas dos familiares de Sobral e
Curitiba.
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Quadro 5. Anélise de frequéncia de palavras e coocorréncia da quinta pergunta.

Quais os servicos de saude que vocé leva seu filho? Para que? Como vocé acha que estes servicos contribuem para o cuidado dele?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
Levar 11 "Posto de saude, quando eles adoecem, da uma febre, uma infeccéo de alguma coisa, alguma tosse,
alguma gripe, ai eu sempre levo ne, porque como tem que passar pelo posto™ (P. 11)
1.Posto | 34 “Pro posto e pro CAPS e pra Santa Casa, o Posto quando ela ta doente né e quando 14 ndo da jeito,
Adoecer 3 | se for a doenga, se for uma coisa mais grave, tem que levar pro hospital né. S6 14, no posto e no
CAPS” (P. 24)
Fisioterapia | 4 | "Aqui na APAE ela faz tudo, é fisioterapia, terapeuta ocupacional” (P. 7)
2. APAE |25 Os servigos de saude que ele faz hoje é assim, ele é acompanhado pelo fono, pelo psicélogo, pelo
Terapeuta 3 ; ; .
terapeuta ocupacional, pelo psicopedagogo, todos 0os acompanhamentos ele faz aqui na APAE (P. 4)
"Pro posto e pro CAPS e par Santa Casa, 0 posto quando ela t& doente né, e quando 14 ndo da jeito,
Santa 5 i ! o
3. Casa 18 se for a doenca, se for uma coisa mais grave, tem que levar pro hospital” (P. 24)
Autista 2 | “A Casa do Autista eu levo na terca e na quarta” (P. 26)
Curitiba
Terania 6 “Na ortopedia dai eu levo ele 14, também ele fazia terapia ocupacional, s6 que como ndo tem
1. Levar |55 P particular mais|...] entdo ele ndo faz mais, mas eu vou tentar pelo sus” (P. 35)
Posto 18 | “Eu trago aqui no CAPS e posto de salde, acho que s6” (P. 47)
2. Saude |43 . “No pediatra, na Unidade de Saude Basica né [...], levei no oftalmo [...], no CENEP levei para fazer
Pediatra 7 .
acompanhamento com neuro” (P. 20)
Preumo 9 “Eu levo na pneumo, na ortopedista, na mée curitibana, agora fugiu mas tem bastante na otorrino,
3. Neuro |24 neuro, olha tem mais, agora fugiu, na APAE, faz fono, faz natag¢éo, ah a psicologa” (P. 14)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = Indice de coocorréncia.
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Em Sobral, a palavra mais mencionada foi "Posto"” (f = 34), em coocorréncia forte com
"Levar" (IC = 11) e baixa com "Adoecer" (IC = 3), sugerindo que a Unidade Bésica de Salde
é o local que os familiares procuram auxilio com mais frequéncia quando as criangas adoecem.
Em segundo lugar aparece a palavra "APAE" (f = 25), coocorrendo com “Fisioterapia” (IC =
4) e de forma fraca com "Terapeuta" (IC = 3), indicando que 0s servigos prestados pelos
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais sdo dois dos mais considerados pelos pais que buscam
tratamento na APAE.

A palavra "Casa" (f = 18) também € citada com frequéncia, ora referindo-se a Casa do
Autista (IC = 2), ora & Santa Casa, entretanto o maior indice de coocorréncia foi apresentado
com "Santa" (IC = 5), apontando que os familiares procuram com mais frequéncia esta do que

aquela.

Em Curitiba, a palavra chave "Levar" foi a mais frequente (f = 55), apresentou
associacdo com "Terapia" (IC = 6), indicando que o0s servicos de terapia estdo entre os mais
mencionados pelos familiares, como mostra o seguimento de texto em destaque no quadro 5, e

0 seguinte: "ela faz fisioterapia, fono, terapia ocupacional e musicoterapia™ (P. 39).

A segunda palavra chave em destaque é "Saude" (f = 43), associando-se de forma forte
com "Posto" (IC = 18), indicando ser a Unidade Bésica de Salde um outro local bastante
mencionado pelos familiares de Curitiba quando os mesmos buscam um servico de salde que
possa atender as necessidades, ao menos parcial, de seus filhos. "Saude" associou-se também
com "Pediatra” (IC = 7).

A terceira palavra chave com maior frequéncia foi "Neuro™ (f = 24), associando-se de
forma fraca com "Pneumo” (IC = 2), destacando que o médico neurologista esta entre os
profissional citados com maior frequéncia pelos familiares, como mostra esse outro segmento
de texto: "Eu levo no orto, no neuro, no enddcrino, no cardiologista, na fisioterapia, mas ja
levei em mais, ja levei em pneumo, em gastro, em tudo [...], sim vai melhorando menos a
fisioterapia" (P. 10).

Dessa forma, os fatos que destacaram-se nas respostas dos familiares de Sobral e
Curitiba, foram: Sobral: (1) Unidade Bésica de Saude; (2) APAE; e (3) Santa Casa. Curitiba:
(1) Servicos de terapia; (2) Unidade Basica de Saude; e (3) Acompanhamento multiprofissional.
As figuras 9 e 10 mostram os dendogramas gerados na analise de CHD das respostas dos

familiares de Sobral e Curitiba, respectivamente.



Figura 9. Andlise de Classificagdo Hierarquica Descendente das respostas da quinta pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral seis classes foram criadas. Na classe 6 (contendo 11,7% do material textual)
as palavras "Terapeuta” (100% - X2 = 39.85), "Ocupacional” (100% - X2 = 31.52), "Fono"
(60% - X2 = 25.26), "Psicologo™ (75% - X2 = 16.2) e "Neuro" (75% - X2 = 16.2) apresentaram
destaque. Tal classe foi intitulada de "Equipe Multiprofissional”. Ela destaca o conjunto dos

profissionais de salde, mencionados pelos familiares, que atendem a crianca:

"Os servicos de saude que ele faz hoje é assim, ele é acompanhado pelo fono, pelo
psicélogo, pelo T.O que é o terapeuta ocupacional, pelo psicopedagogo, todos os
acompanhamentos ele faz aqui na APAE" (P. 4).

"[...] ela faz tudo, é fisioterapia, terapeuta ocupacional” (P. 7).

Na classe 4 (contendo 21,3% do material textual), destacaram-se as palavras "Posto"
(56% - X2 = 24.52), "Saude" (50% - X2 =12.51) e "Levar" (47,37% - X2 = 9.68), foi intitulada
de "Unidade Basica de Saude". Aqui fica em destaque a parcela dos familiares que
mencionaram a Unidade Bésica de Saude como um dos principais servicos de salde para 0s
quais 0os mesmos levam seus filhos: "No posto de saude quando ele ta precisando, aqui na
APAE e no hospital Sarah em Fortaleza™ (P. 21).

Na classe 3 (contendo 13,8% do material textual) apresentaram destaque as palavras
"Reabilitacdo" (84,62% - X2 = 63.43) e "Centro" (78,57% - X2 = 57.86), foi intitulada de
"Centro de Reabilitacdo", evidenciando que esse servico foi outro mencionado repetidas vezes

pelos familiares: "No momento ele esta s6 aqui mesmo, no centro de reabilitacdo™ (P. 48).

Na classe 5 (contendo 21,3% do material textual) as palavras "Conseguir" (85,71% -
X2 =18.75), "Comecar" (75% - X2 = 15.07), "Falar" (63,64% - X2 = 13.35) e "Desenvolver"
(46,15% - X2 = 5.57) destacaram-se, foi intitulada de "Relatos de evolugéo da crianga”, nessa
classe 0s segmentos de texto apontaram para os relatos dos familiares falando sobre a evolucao
da crian¢a ap6s o inicio dos acompanhamentos, evoluc@es tais como: a crianca demostrou estar
mais responsiva, reagindo melhor aos estimulos dados pelos pais: "Antes quando a gente falava
com ela e ela fingia, nem olhava, e agora néo, ela presta atencao” (P. 10); melhor adaptagéo
ao meio social: "Até pra aula, quando a gente levava ela, ela ndo queria entrar no colégio, ela
chorava, ai depois que ela fez o acompanhamento aqui, ela mudou muito" (P. 28);
desenvolvimento da fala e melhor comunicacdo: "a fono contribuiu, ela comecou a falar
melhor, ja consegue falar palavras, ja consegue, quando ele quer ele consegue desenvolver um
dialogo com a gente” (P. 4); e desenvolvimento das habilidades de leitura e escrita: "Ele ja
desenvolveu o alfabeto, ja escreve todas as letras|...], consegue ler” (P. 4).
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Resultados similares foram encontrados por De La Cruz e Ramirez (2020), os
pesquisadores realizaram um estudo com 27 mées de criangas com deficiéncia, tendo como um
dos objetivos averiguar a opinido das maes no que se refere ao progresso, das criangas,
decorrente da participacao em intervencoes realizadas por fisioterapeutas. A média de idade das
criangas foi de 2.8 anos. Foram encontrados relatos de melhora no movimento dos pés e cabeca
de crianga com Sindrome de Down, bem como falas que afirmavam ter ocorrido um progresso
na condicdo da crianca com TEA e Déficit de Atencéo, e ainda relatos que apontavam para um
significativo progresso de uma criangca com Paralisia Cerebral, no qual a mae afirmava que em

um ano os profissionais contribuiram para sua filhar iniciar a andar.

A classe 2 (18,1% do material textual) é gerada a partir da classe 5. Na classe 2 ainda
vemos, a exemplo da classe 5, relatos de familiares falando a respeito da evolugédo da crianca,
mas séo falas mais resumidas, nas quais os familiares ndo especificam o tipo de evolugéo: "[...]
acho que a APAE ajudou muito as criangas a se desenvolverem™ (P. 20), "[...] muito bom aqui,
ele desenvolveu muito quando ele veio para cd" (P. 36). Tal classe foi intitulada de "Relatos
sucintos de evolucdo da crianca”, destacaram-se as palavras "Vir" (58,33% - X2 = 15.04) e
"Desenvolver" (53,85% - X2 = 13.02).

Na classe 1 (contendo 13,8% do material textual) destacaram-se as palavras "Crianca"
(60% - X2 =20.02) e "Ajuda” (80% - X2 = 19.4), foi intitulada de "Ajuda do servico de saude
aos pais". Nessa classe se destaca relatos dos familiares dizendo que os servicos de saude

ajudam eles mesmos:

"Essas aqui é que me ajudaram bastante, mantém ele sentado, vestido, ele passa cinco
minutos na cadeira, ja é alguma coisa, essa é a ajuda que elas me dao bastante aqui”
(P. 23).

"Aqui na APAE, ajuda muito, porque ele gosta de vir pra ca" (P. 20).

Resultado semelhante foi encontrado no estudo De La Cruz e Ramirez (2020), quando
0s autores mostraram um depoimento de uma mae, afirmando que o servico de saude, o qual
ela leva seu filho, havia lhe ajudado bastante: “We’ve been coming here for three years. I've
had a lot of help during this time” (DE LA CRUZ; RAMIREZ, 2020, p. 7), evidenciando dessa
forma, a satisfacdo da mé&e com os resultados obtidos. A figura 10 apresenta o dendograma da

analise de CHD das respostas dos familiares de Curitiba.



Figura 10. Anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da quinta pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Em Curitiba seis classes foram criadas, as classe 1 (contendo 13,2% do material
textual) e 4 (contendo 19,7% do material textual) formaram um subgrupo a parte. Na classe 1
destacaram-se as palavras "Posto"” (57,69% - X2 = 50.94) e "CENEP" (76,92% - X2 = 49.06),
foi intitulada de "Unidade Basica de Satide e CENEP". Nessa classe ficou em evidéncia relatos
dos familiares falando que levam seus filhos para a Unidade Bésica de Salde e para o CENEP:
"A gente leva muito no posto de saude né" (P. 15), "aqui no CENEP né" (P.53).

Na classe 4 destacaram-se as palavras "Principe™ (92,86% - X2 = 50.34), "Pequeno”
(86,67% - X2 = 45.4), "Pediatra" (90,91% - X2 = 36.96), "Oftalmo" (100% - X2 = 33.72) e
"Otorrino” (83,33% - X2 = 32.34). Ficou em destaque nessa classe a menc¢do de alguns
profissionais médicos que intervém junto a crianca, bem como a mencéo do Hospital Pequeno
Principe: "Neurologista, no pediatra [...], oftalmo"” (P.12), "[...] ele faz acompanhamento de
pneumo no pequeno principe™ (P. 19). Foi denominada de "Equipe médica e Hospital Pequeno
Principe".

Na classe 6 (contendo 18,9% do material textual) destacaram-se as palavras "Fono"
(71,43% - X2 = 41.77), "Terapia" (78,57% - X2 = 34.75), "Musicoterapia" (100% - X2 = 31.07),
"Psicologia” (100% - X2 = 26.51), "Ocupacional” (100% - X2 = 26.51) e "Fisioterapia” (75%
- X2 = 26.09). Foi intitulada de "Equipe Multiprofissional”, na referida classe ficou em
evidéncia a intervencdo de alguns dos diversos profissionais que atuam na satde: "Aqui tem

psicdlogo, tem fono, tem fisio [...]" (P. 23).

Na classe 5 (contendo 18,9% do material textual) destacaram-se as palavras "Dar"
(60,71% - X2 = 36.54) e "Ficar" (63,64% - X2 = 31.9), foi intitulada de "Relatos de evolugdes
das criancas”. Nessa classe os familiares destacaram alguns progressos alcancados pelas
criancas, tais como: melhora na fala ("Ela ndo falava praticamente, falava uma lista de 10
palavras" (P. 20)); melhora da capacidade funcional ("Faz uma diferenca enormel[...], porque
0 braco dele era bem preso, agora da pra ver que ja esta solto, ele ja consegue mexer, tem
coisas que ele ja consegue pegar” (P. 35)); diminuigé&o do uso de medicamentos ("Os remédios
que ele toma, assim, bem menos da metade que ele tomava antes. Ele ficava dopado 24 horas,
agora ndo" (P. 29)); e melhora do comportamento social ("Ele era uma crianga que ndo parava
em sala, agora ele ja chega, senta la e fica né, claro que ele tem as horas dele, que ele ndo

aguenta mais ficar sentado™ (P. 19)).

As classes 3 (contendo 16,7% do material textual) e 2 (contendo 12,7% do material

textual) formaram um subgrupo a parte. Na classe 3 sobressaiu a palavra "Autista” (85,71% -
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X2 =24.79). Foi intitulada de "Relatos de caracteristicas da crian¢a com autismo". Destacando-
se 0s seguintes relatos:

"A gente observa ele bem melhor, bem mais tranquilo, ele tem sim os comportamentos
dele como qualquer autista tem, mas a gente viu muita melhoria depois que ele entrou
na instituicao" (P. 15).

"[...] inclusive nesse livro mostra que ele tem tragos total assim de autista de asperge,
ele é muito inteligente, ele lembra assim de coisas que eu nao lembro" (P. 48).

Na classe 2 (contendo 12,7% do material textual) as palavras "Falar” (41,03% - X2 =
33.96) e "Lento" (100% - X2 = 27.94) apresentaram destaque. Foi intitulada de "Os servicos
s8o essenciais, mas os resultados séo lentos”. Assim, destacaram-se alguns segmentos de texto,

tais como:

"Ajuda bastante[...]" (P. 11).
"Como que fala, é essencial, tem que ter" (P. 23).

"Ent&o faz diferenca né, a gente sabe que é demorado, é um processo lento, ndo é
facil né, mas com o passar do tempo a gente vé as diferencas que fazem" (P. 35).

"Eu achei que ta indo, faz dois anos quase trés anos que ele esta e eu ja percebi que
estd bem, progredindo, nada estd parado, nem que o progresso seja devagar, bem
lento, mas esté indo" (P. 8).

Em suma, na analise de CHD das respostas da quinta pergunta, as seguintes classes
foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1) Equipe Multiprofissional; (2) Unidade Basica
de Saude; (3) Centro de Reabilitacdo; (4) Relatos de evolucdo da crianca; (5) Relatos sucintos
de evolucdo da crianga; e (6) Ajuda do servico de salde aos pais. Curitiba: (1) Unidade Basica
de Salude e CENEP; (2) Equipe médica e Hospital Pequeno Principe; (3) Equipe
Multiprofissional; (4) Relatos de evolugdes das criancas; (5) Relatos de caracteristicas da

crianga com autismo; e (6) Os servicos sdo essenciais, mas os resultados sao lentos.
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5.2.6 Sexta pergunta

Na sexta pergunta, a seguinte indagacéo foi feita: “Quais os lugares (escola, esporte,
lazer, igreja, outros) que vocé leva seu filho? Para que? Como vocé acha que estes lugares
contribuem para o cuidado dele?”. O quadro abaixo traz a analise de coocorréncia e de

frequéncia de palavras das respostas da referida pergunta.



Quadro 6 — Analise de coocorréncia e frequéncia de palavras das respostas da sexta pergunta
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Quais os lugares (escola, esporte, lazer, igreja, outros) que vocé leva seu filho? Para que? Como vocé acha que estes lugares

contribuem para o cuidado dele?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
"S6 0 posto mesmo e APAE [...] ela frequenta mais a igreja, a gente é evangelico ai nos levamos ela
Igreja 11 | praigreja, ela participa do grupo de danca, de canto, e aqui na APAE ela faz vérias atividades
também" (P. 2)
1. Levar 71 m - - - - -
Levo ela para tudo, para todos os lugares que eu possa levar minha filha, ela vai pra praia, vai pro
Piscina 8 | cinema, vai para o shopping, vai pra piscina, todos os lugares que da pra mim levar ela, ela vai* (P.
5)
"Eu levo ela pra cd, a escola da APAE, e para a escola também. Na igreja aqui acola eu levo ela,
Levar 7 | ndo é sempre ndo, mas eu levo, acho que sim porque eu ndo ando e quando eu levo ela, ela molhara
2. Escola | 24 muito™ (P. 10)
"E pra escola, mas agora ela td numa fase que nem pra escola ela ndo quer ir € um choro todo dia,
Chorar 3 . ~ N ,,
cai no chao pra ndo ir pra escola™ (P. 11)
. "As vezes ele quer ficar, e as vezes ndo, mas também eu faco o que ele quer, se ele quiser voltar eu
Ficar 8 . . o "
3. Querer | 24 volto, se ele quiser demorar 10 minutos e quiser ir embora eu levo para casa” (P. 3)
Curitiba
“Ele frequenta muito essa parte de esporte, meu marido ele é atleta, entdo ele corre, ele corre né,
Frequentar 3 ~ ) L
1 Igreja | 41 entao ele o leva pra correr também e ele frequenta né a igreja _(P. 50) _ _
' “Sim a gente leva na igreja, a gente leva na casa da familia, viajamos com ele, ele interage muito
Mundo 3 L
bem com todo mundo em qualquer lugar que ele estiver ” (P. 25)
. “Vai na igreja final de semana, ele tem catequese entdo ele ja tem uma interacdo com as outras
Ne 13 . o . ”
2. Escola | 32 criangas, também né na escola que é um lazer ” (P. 35)
" “FEle adora parque principalmente que tem agua, ele adora agua sabe, entdo a gente sempre leva”
Agua 4
3. Parque | 30 (P. 20)

Fonte. O autor

. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = Indice de coocorréncia.
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Em Sobral, a palavra “Levar” foi a mais frequente (f = 71), associou-se de forma forte
com "Igreja” (IC = 11), e de forma mais fraca com "Piscina” (IC = 8). Sugerindo que a igreja
foi um dos lugares preferidos pelos pais para irem com seus filhos. Na frase em destaque a mée
menciona a participacdo do filho em grupos que envolve atividade fisica e arte. Quanto a
palavra "Piscina”, no segmento de texto em destaque, a mae relata que ndo hesita em levar seu
filho para diversos lugares, provavelmente acreditando nos beneficios que gera esse

envolvimento social.

Nesse contexto, no estudo de Vanska, Sipari e Haataja (2020), os autores realizaram
uma entrevista com 9 criangas com deficiéncia, buscando investigar os fatores que contribuem
para a participacdo das mesmas em meio social, em atividades sociais. Tais foram os fatores
elencados pelas criancas: atividades livres de lazer que promovem diversdo, que gerem na
crianga um sentimento de capacidade, de autonomia e que promova envolvimento social com
familiares e amigos. Outro fator foi emocdes de adrenalina, e ainda quando a crianga tem
oportunidade de influenciar outras pessoas na atividade, provavelmente dando-lhe uma
sensacdo de dominio da situacdao. As criangas destacaram ainda, como fator, o conhecimento
prévio da atividade, sobretudo aquelas que elas ja experienciaram. E ainda, o conhecimento
prévio também do ambiente o qual ela ird participar.

A segunda palavra chave mais frequente foi "Escola” (f = 24), com 196% a menos de
mencéo que a primeira, associando-se com "Levar"” (IC = 7) e de forma fraca com "Chorar" (IC
= 3), indicando que a escola é um dos lugares mais frequentados pelas criancas, apesar de
algumas manifestarem insatisfacdo em ir para tal ambiente, como é destacado no segmento de

texto da palavra "Chorar".

A terceira palavra chave mais mencionada é "Querer" (f = 24) que, apresentou
associacdo apenas com a palavra "Ficar" (IC = 8). Destacando-se, no segmento de texto

selecionado, a subordinacdo da mée aos desejos do filho.

Em Curitiba, a palavra chave que mais se destacou foi "Igreja” (f = 41), associando-se
de forma fraca com "Frequentar” (IC = 3). Foram encontrados varios relatos, dos familiares,
referindo-se sobre a importancia que esses lugares exercem na socializagéo de seus filhos, como
destaca o seguinte segmento de texto: "Uma bencéo a igreja, na verdade € uma incluséo ne,
porque tem os trabalhos la com as criangas” (P. 28). "Igreja™ ainda apresentou associacao fraca
com "Mundo" (IC = 3), tal associa¢do ndo evidenciou um sentido predominante nas respostas;

hora refere-se ao barulho que as pessoas fazem dentro da igreja o qual incomoda a crianga: "Em
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parque aberto, praca, vou na igreja, eu sou evangélica, ele ndo gosta muito ndo da igreja, ele
ndo gosta muito do barulho da igreja por causa do canta todo mundo junto™ (P. 22), hora
refere-se a capacidade de interacdo que a crianga tem com as pessoas, COmo apresenta o

seguimento de texto em destaque no quadro 6.

A segunda palavra chave com maior frequéncia foi "Escola" (f = 32), apresentou
associacdo forte apenas com "Né" (IC = 13), no seguimento de texto em evidéncia no quadro
6, a mae destaca que a escola representa um lazer para a crianca. A terceira palavra chave com
maior frequéncia foi "Parque” (f = 30), associando-se com "Agua" (IC = 4). Indicando que o
parque esta entre os lugares preferidos pelos familiares de Curitiba para levarem as criancas;
em alguns relatos os familiares referem-se aos parques com piscina, em outros referem-se a

parque tematico ou parques ao ar livre, ou ainda em parques localizados no shopping.

Em suma os fatos que apresentaram maior destaque nas respostas de Sobral e Curitiba,
foram: Sobral: (1) Levar a igreja; (2) a lugares com piscina; e (3) a escola. Curitiba: (1) Levar
aigreja; (2) a escola; e (3) ao parque. As figuras 11 e 12 apresentam o dendograma da analise

de CHD das respostas dos familiares de Sobral e Curitiba, respectivamente.



Figura 11. Analise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da sexta pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral seis classes foram criadas. A classe 5 (contendo 18% do material textual)
apartou-se das demais. Nela as palavras "Pensar" (100% - X2 = 24.17) e "Deixar" (85,71% -
X2 = 23.64) apresentaram destaque. Foi intitulada de "Preconceito da sociedade”. Em tal classe
ficou em evidéncia a dificuldade enfrentada pelos pais quando os mesmos almejam sair com a

crianga e quando encontram-se em ambientes sociais:

"Entao depois de um certo tempo eu fiquei pensando: ‘eu ndo vou deixar de te levar,
meu filho, para um lugar porque as pessoas ficam olhando para ele', se as pessoas
estiverem incomodadas com ele, elas que se retirem" (P. 3).

Nesse cenério, em concordancia com o achado mencionado acima, Masulani-Mwale
et al. (2016) realizaram um estudo com pais de criancas com deficiéncia intelectual no Malawi,
no qual os pesquisadores criaram 10 grupos focais para entrevistar os participantes. Concluiram
que os pais sofriam estigma e descriminacéo, sofriam, como consequéncia do papel de cuidador,
problemas de satde mental, e ainda tinham ideias suicidas. Fatos esses que chamam a atencédo
para o cuidado que deve ser direcionado aos pais. Nesse sentido, os pesquisadores ainda
completaram dizendo que os problemas psicolégicos dos pais devem ser abordados

paralelamente aos cuidados que sdo direcionados as criangas nos servigos de salde.

As classe 1 e 4 formaram um subgrupo. Na classe 1 (contendo 23,6% do material
textual) as palavras "Sair" (71,43% - X2 = 34.88), "Casa" (61,9% - X2 = 22.37) e "Pracinha"
(75,0% - X2 = 6.14) destacaram-se. Foi intitulada de "Levar a praca”. Nessa classe
sobressairam-se os relatos dos familiares afirmando que levam as criancas para as pragas
publicas, afim de oferecer-lhes um momento recreativo de lazer: "A gente sai muito com ele
para passear pra pracinha, eu levo todos os dias, tem academia da salde perto de casa onde

vou fazer zumba e meu esposo fica 14 com ele™ (P. 26)

Nesse ambito, De Sa et al. (2016) afirmam que o Programa Academia da Satde é uma
ferramenta da rede de salde para a valorizagdo do individuo e para oferecer cuidado priméario
de saude de forma coletiva. Os pesquisadores tiveram como objetivo nesse estudo apresentar o
cenario de implementacao do programa, descrevendo caracteristicas de sua operacdo no Brasil.
Os dados foram coletados através de um formulario eletrdnico que, foi enviado para todas as
Secretarias Municipais de Saude que receberam recursos federais para implementar tal
programa, um total de 2.418 municipios. Entre os resultados encontrados, 0s autores apontaram

que os principais participantes desse programa foram adultos e idosos, e ainda concluiram
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dizendo que os resultados do estudo mostravam o potencial do programa como uma estratégia

para promover cuidados em satde nas comunidades brasileiras.

Dessa forma, o Programa Academia da Salde pode ser um importante recurso para
familiares de criancas com deficiéncia, uma vez que a atividade fisica pode exercer um papel
relevante no que diz respeito & promogao de salide mental. E o que indica Pieh, Budimir e Probst
(2020), em um estudo que teve como objetivo avaliar a satde mental de 1.005 pessoas durante
as restricdes do COVID-19 na Austria, e os efeitos da idade, género, renda, trabalho e atividade
fisica, em tal constructo. Entre os varios resultados obtidos no estudo, os autores mostraram

que a atividade fisica apresentou uma associa¢do positiva com saude mental.

Na classe 4 (contendo 24,7% do material textual) as palavras "Praca™ (88,89% - X2 =
22.16), "Igreja" (69,23% - X2 = 16.21), "Missa" (85,71% - X2 = 15.19), "Piscina" (75,0% - X2
=11,94), "Parque" (80% - X2 =8.7) e "Shopping" (66,67% - X2 = 6.08) ficaram em evidéncia.
Foi intitulada de "Diversos locais de passeio”. A referida classe retne os principais locais 0s

quais os familiares costumam levar as criangas em Sobral:

"A gente leva para brincar nas pragas” (P. 23).
"S6 para igreja, as vezes parquinho para andar no parque s6" (P. 14).

"Ele ama a missa, faz tudo o que o padre faz, ele chega em casa fazendo, eu falto
morrer de rir, mas assim, ele gosta, muito" (P. 34).

"Eu levo ela para piscina [...]" (P. 41).

"[...] levo ela para o shopping para andar nas lojas" (P. 9).

As classe 3 e 2 formaram um outro subgrupo. Na classe 3 (contendo 18% do material
textual) as palavras "Mesmo" (66,67% - X2 = 22.3) e "Achar" (58,33% - X2 = 15.32)
apresentaram destaque, foi intitulada de "Novos aprendizados”. Nessa classe ficou em destaque
a opinido dos familiares sobre o que eles percebem a respeito da contribuicdo dos locais de
passeio para o desenvolvimento da criancga; para alguns, quando a crianca retorna dos passeios
ela traz consigo novos aprendizados, para outros, o desenvolvimento se da a partir da interagcdo

social:

"Ele vem com outras coisas novas quando ele sai, quando ele chega nesses lugares
ele vem com muita evolucao, coisas diferentes, comeca a praticar coisas que a gente
achava que ele ndo ia conseguir, sim a gente acha que isso ajuda muito, muito
mesmo" (P. 37).
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"Eu acho assim né, ndo sei, mas de se socializar mesmo, dele interagir com as
pessoas, dele ter curiosidade assim de conversar, de tocar as pessoas” (P. 34).

Na classe 2 (contendo 15,7% do material textual) as palavras "Querer” (57,14% - X2
= 21.49), "Contribuir" (71,43% - X2 = 17.78) e "Escola" (45,45% - X2 = 8.37) ficaram em
evidéncia. Foi intitulada de "Melhor abertura & interacdo social”. Aqui alguns familiares falam
sobre a contribuicdo do envolvimento social para promover uma melhor adaptacdo da crianca
a esses ambientes, facilitando e estimulando o convivio com outras pessoas:

"Contribui, eu acho que contribui porque quando ele ndo ia para esses locais ele era
muito fechado em casa, sé queria ficar em casa" (P. 4).

"Hoje nao, ele ja sai, tem dias que ele quer ficar em casa, mas tem dias que ele quer
ir, ele pede para ir e fica feliz quando a gente vai, eu acho que isso ai contribui para
o0 avanco dele" (P. 4).

"Contribuem também pra ele se tornar uma pessoa mais sociavel porque ele ndo é
tao social” (P. 30).

A figura 12 apresenta o dendograma gerado a partir das respostas dos familiares de
Curitiba.



Figura 12. Anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da sexta pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Em Curitiba seis classes foram criadas. Na classe 1 (contendo 19,6% do material
textual) as palavras "Shopping" (100% - X2 = 43.39), "Parque" (70,59% - X2 = 30.97),
"Cinema" (100% - X2 = 16.74) e "Piscina™ (100% - X2 = 16.74) ficaram em evidéncia. Foi
denominada de "Principais locais que os familiares de Curitiba levam as criancas”. Tal classe
reline os segmentos de texto que evidenciam os lugares que os entrevistados de Curitiba

costumam levar as criangas de forma mais assidua:

"A gente vai muito para o shopping” (P. 17).
"A gente leva ela muito no parque” (P. 28).
"Ele gosta de ir no cinema” (P. 48).

"Gosta de piscina, ele gosta de agua"” (P. 24).

A classe 6 (contendo 13,9% do material textual) apresenta-se do lado aposto da classe
1, indicando trazer um significado distinto desta. De fato, nela destacaram-se as palavras "Ano"
(86,67% - X2 = 72.84), "Vir" (100% - X2 = 38.59) e "Dificil" (77,78% - X2 = 32.45). Foi
denominada de "Dificuldade dos familiares em sair com as criangas para lugares diferentes”,
nessa classe destacaram-se as falas que relatavam a dificuldade encontrada pelos familiares para
levar as criancas para alguns ambientes sociais, sendo priorizado pelos mesmos a ida a casas de

parentes, como aponta oS seguintes segmentos de texto:

"Como eu trabalho até dia de sabado é dificil né, mas eu vou mais mesmo na minha
prima" (P. 29).

"Falar a verdade, é dificil eu sair, eu saio mais para casa de familia, os parentes,
mas assim, pra esses lugares assim, eu ndao costumo sair ndo, s6 casa dos parentes"
(P. 14).

As classes 3 e 2 formaram um subgrupo. A classe 3 (contendo 13,9% do material
textual) evidencia as palavras "Querer" (60% - X2 = 40.27) e "Feliz" (80% - X2 = 18.84). Foi
denominada de "Satisfacdo das criancas em realizar algumas a¢des". Ficando em destaque nessa
classe alguns locais ou agdes que as criancas demonstram satisfacdo de ir ou realizar,
respectivamente:

"Depois das terapias a gente viu que ela comecou sabe, a interagir melhor com as
criancas e querer ficar na salinha™ (P. 53).

"Esporte nos tentamos, eu tentei colocar ele no futebol, ele foi umas trés, quatro vezes
ai ele falou que ndo gostou, pediu pra parar, ele quer ténis, ele falou que gosta de
ténis™ (P. 9).
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"Ele olha para mim: 'quer igreja, quer igreja’, entdo pare ele faz bem, se ndo fizesse
ele ndo me pedia para ir né" (P. 20).

"Ele fica muito feliz, ele expressa alegria, um olhar. Ele quando vai passear ele sabe
que ta passeando, ele sabe que ta em ambiente diferente, cada local ele tém essa
percepcao de local” (P. 42).

"Ele gosta de salgadinhos. Como diz meu esposo, até fala o pai dele que a crianca é
uma crianga feliz [...]" (P. 25).

Na classe 2 (contendo 15% do material textual) sobressairam-se as palavras "Crian¢a"
(53,85% - X2 = 36.1), "Achar" (57,14% - X2 = 33.2) e "Interacdo" (100% - X2 = 29.11). Foi
intitulada de "Contribuicdo por meio da interacdo social”. Em tal classe ficou em destaque as
falas dos familiares dizendo que a maior contribuicdo desses lugares para as criancas é a
interacdo social promovida nesses momentos: "Eu acho que é porque é uma forma dele ter a

interacdo social, uma insercao na sociedade também" (P. 8).

As classes 5 e 4 formaram outro subgrupo. Na classe 5 (contendo 24,3% do material
textual) ficou em evidéncia as palavras "Sair" (58,06% - X2 = 23.45) e "Morar" (100% - X2 =
19.39). Foi intitulada de "Sair pouco com as criangas”. Nessa classe apresentou destaque uma
parcela dos familiares que relataram ndo cultivar o habito de sair frequentemente para lugares
sociais com as criancas: "Ele so sai de casa para ir para escola[...], ndo tem condic@es de sair,
financeira™ (P. 44).

Na classe 4 (contendo 13,3% do material textual) destacaram-se as palavras "Médico"
(100% - X2 = 40.54) e "Chegar" (72,73% - X2 = 36). Foi denominada de "Sair apenas para o
médico". Destaca-se nessa classe segmentos de textos que abordam a dificuldade do familiar
de manter-se em ambientes sociais com a crianga e, cComo consequéncia, afirmam apenas sair
com a mesma para 0 médico: "Se for ir em médico, beleza, conta comigo [...], entdo eu fico

mais por casa mesmo, com ele dificilmente eu saio" (P. 32).

Em suma as seguintes classes foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1)
Preconceito da sociedade; (2) Levar a praca; (3) Diversos locais de passeio; (4) Novos
aprendizados; e (5) Melhor abertura a interacdo social. Curitiba: (1) Principais locais que 0s
familiares de Curitiba levam as criancas; (2) Dificuldade dos familiares em sair com as criangas
para lugares diferentes; (3) Satisfacdo das criangas em realizar algumas acdes; (4) Contribuicao

por meio da interacédo social; (5) Sair pouco com as criancas; e (6) Sair apenas para 0 médico.
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5.2.7 Sétima pergunta

Na sétima pergunta, a seguinte indagacéo foi feita: “Quando iniciou o tratamento nesses
servicos, 0 que vocé esperava? ”. O quadro 7 traz a anélise de coocorréncia e de frequéncia de

palavras das respostas da referida pergunta.
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Quadro 7 — Andlise de coocorréncia e frequéncia de palavras das respostas da sétima pergunta

Quando iniciou 0 tratamento nesses servicos, 0 que Vocé esperava?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
"Espera coisas melhores e aconteceu porgue ele ndo andava, ele comecou a andar
Melhora 6 aqui, ele ndo falava, comecou a falar aqui, achei coisas boas porque aconteceu
coisas boas para ele, para o desenvolvimento dele” (P. 13)
1. Esperar 28 — - - -
Assim, ela demorou muito a andar, muito a falar, e eu esperava isso mesmo, que
Desenvolver 3 ela andasse, que ela falasse e veio aos pouquinhos, mas aconteceu. Gragas a Deus,
ela ja desenvolveu bem a fala dela" (P. 2)
Andar 3 "Ela anda assim molinha, ela cai com facilidade, mas a gracas a Deus andou e falou
2. Falar 17 que era 0 que mais eu temia que ela ndo falasse™ (P. 2)
“Eu para mim eu achava que ndo ia mudar [...] por causa que ela ta mudando né,
Ficar 4 ela j& se acostuma ja com as pessoas, ela ndo podia nem sair que ela ja ficava
3. Achar 11 g
assim” (P. 23)
Curitiba
“Eu esperava trazer melhoras né [...], quando ele entrou na APAE eu vi que o
Melhorar 6 . : . ”
desenvolvimento dele foi bem melhor do que quando ele ficava s6 em casa” (P. 37)
1. Esperar 56 “Isso que ele ta hoje, ta melhor, mas so que ndao 100%, e ta ainda em
Desenvolvimento 4 desenvolvimento, mas néo o esperado que era melhorar muito, muito, muito, mas ta
dentro do esperado, assim dentro do regular digamos” (P. 49)
“Eu acho que eu esperava 0 que ela esta agora [...], por causa que ela ndo andava,
Esperar 7 . ~ il I ”
2. Achar 21 nem nada, e hoje ela anda e corre, entdo pra mim é uma evolu¢do imensa” (P. 42)
Né 7 “A melhora dele, assim que ele conseguisse adquirir o que ele adquiriu que foi o
3. Conseguir 21 caminhar sozinho, era meu principal objetivo” (P. 5)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = Indice de coocorréncia.
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Em Sobral, a palavra chave mais frequente foi "Esperar"” (f = 28), associando-se com
"Melhora" (IC = 6), sugerindo que, de modo geral, de acordo com a leitura minuciosa dos
trechos que trouxeram tais palavras, as expectativas dos pais, no que se refere a melhora de seus
filhos, foram alcancadas, € o que reflete 0 segmento de texto em destaque no quadro 7. A
segunda palavra selecionada a qual associou-se com "Esperar”, é "Desenvolver" (IC = 3) -
associacgéo fraca. Mostrando que esta palavra foi pouco utilizada pelos familiares para expressar
seus anseios, se comparada com a palavra "Melhora". Ademais, destaca-se que, a exemplo do
primeiro segmento de texto selecionado, o segundo segmento também expressa uma satisfacéo
do familiar por ter alcancado sua expectativa no que diz respeito a evolugdo de seu filnho. E o
que também apresentou De La Cruz e Ramirez (2020), quando evidenciaram o aprazimento dos

pais.

A segunda palavra chave mais frequente foi "Falar” (f = 17), associando-se de forma
fraca com "Andar" (IC = 3), sugerindo que falar e andar estdo entre 0os maiores anseios dos pais.
A terceira palavra chave mais frequente foi "Achar" (f = 11), associando-se com "Ficar" (IC =
4), 0 seguimento de texto em evidéncia no quadro 7 mostra que as expectativas dos pais foram

superadas no que diz respeito a capacidade da crianca em socializar-se.

Em Curitiba, a exemplo de Sobral, a palavra chave mais frequente foi "Esperar” (f =
56), associando-se com "Melhorar" (IC = 6) e "Desenvolver” (IC = 4). Na primeira associacéo,
no segmento de texto em destaque no quadro 7, a mée relata, com satisfacédo, a evolucdo das
capacidades de seu filho, destacando uma melhora consideravel ap6s a participacdo do mesmo
na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais, a APAE. Na segunda associacgdo - "Esperar"
com "Desenvolvimento™ - observa-se uma certa contrariedade da mae com a evolucdo de seu
filho, tendo em vista que ndo correspondeu as suas expectativas iniciais, apesar da mesma

admitir que houve um certo progresso.

A segunda palavra chave com maior frequéncia foi "Achar" (f = 21), associando-se
apenas com "Esperar” (IC = 7), no segmento de texto em evidéncia no quadro 7, a mae destaca
uma evolucdo significativa de sua filha, afirma que suas expectativas foram alcancadas na

medida em que a crian¢a ndo andava, e apos 0s atendimentos realizados, passou a andar e correr.

A terceira palavra chave mais frequente foi "Conseguir” (f = 21), apresentando
associacdo com "Ne" (IC = 7), no segmento em destaque a mée revela que seu maior desejo era

ver seu filho andar de forma independente, o qual foi alcangado com as terapias realizadas.
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Em suma os fatos que apresentaram destaque nas respostas dos familiares de Sobral e
Curitiba, foram: Sobral: (1) Esperava-se que as criangas melhorassem suas capacidades; houve
relatos de melhora na marcha, na fala e na socializacdo. Curitiba: (1) Anseio de melhora da
condicdo das criangas, o qual foi alcancado apds as mesmas conseguirem caminhar de forma
independente, e apos sua participacdo na APAE; e (2) Desenvolvimento da crianga aquém do
esperado, devido a grande expectativa criada pela mae.

As figuras 13 e 14 apresentam os dendogramas que foram gerados na analise de CHD

de Sobral e Curitiba, respectivamente.
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Figura 13. Anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da sétima pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral seis classes foram criadas, a classe 6 (contendo 13,5% do material textual)
apartou-se das demais, nela ficou em destaque as palavras "Casa" (100% - X2 = 27.86),
"Gostar" (100% - X2 = 27.86) e "Crianca" (66,67% - X2 = 7.74), foi intitulada de "Melhorar a
interacdo social da crianca™. Nessa classe uma parte dos familiares manifestaram que um de
seus anseios era o desenvolvimento da crianga no que diz respeito a sua interagdo social: "Eu

esperava isso, que ele se socializasse [...], porque ele em casa, ele fica muito preso[...]" (P. 4).

Na classe 2 (contendo 19,2% do material textual) apresentaram destaque as palavras
"Comecar" (100% - X2 = 28.49), "S6" (66,67% - X2 = 15.77), "Mundo" (100% - X2 = 13.37),
"Coisa" (54,55% - X2 =11.2) e "Falar" (66,67% - X2 =9.83), foi intitulada de "Esperava Falar",
sendo esse 0 desejo mais comum encontrado nos segmentos de texto que foram alocados para
essa classe: "Que ele falasse porque ele ndo fala direitinho ainda, todo mundo tem dificuldade
de entender o que ele fala, mas j& esta comecando ja, nés ja entendemos muita coisa do que

ele diz, mas s6 quem convive com ele porque se ndo ninguém entende" (P. 34).

Na classe 4 (contendo 19,2% do material textual) destacaram-se as palavras "Dar"
(100% - X2 = 18.2) e "Ajudar” (100% - X2 = 18.2). Foi intitulada de "Suporte dos profissionais
aos familiares”, aqui ficou em evidéncia o desejo e expectativa dos familiares para com as
orientacdes dos profissionais, afirmando aqueles que as orientacdes destes sdo importantes no
cuidado a crianca: "Eu esperava e consegui gque eles [profissionais] me ajudassem a lutar com
ele [a crianga], a entender ele [...], e foi isso que aconteceu, elas me ensinaram como cuidar,

como entender, como dar comida, como ele aprender usar o banheiro™ (P. 3).

Na classe 3 (contendo 17,3% do material textual) apareceu em destaque a palavra
"Melhorar" (81,82% - X2 = 40.57), foi intitulada de “Expectativa por melhoras"”, aqui 0s
segmentos de texto mostraram que os familiares foram sucintos nas manifestacdes de seus
anseios: "Ela melhorar né" (P. 19). Na classe 5 (contendo 17,3% do material textual) ficou em
evidéncia as palavras "Deus" (87,5% - X2 = 32.55), "Graca" (87,5% - X2 = 32.55), "Andar"
(60% - X2 =7.04) e "Desenvolver" (44,44% - X2 = 5.6), foi denominada de "Manifesta¢do de
fé dos familiares e desejo da crianga andar”, como ilustra os seguintes segmentos de texto:
"Gracas a Deus esta sendo positivo até hoje" (P. 44) e "Ela anda assim molinha, ela cai com

facilidade, mas gracas a Deus andou [...]" (P. 2).

Masulani-Mwale et al. (2016) mostraram em seu estudo que aceitar a situacao

(resignacdo) e buscar apoio por meio da espiritualidade, foram recursos que familiares de
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criangas com deficiéncia, no Malawi, usaram para lidar da melhor forma com tal condigé&o.

Buscando, através da espiritualidade, serem mais resilientes.

Na classe 1 (contendo 13,5% do material textual), ficaram em evidéncia as palavras
"Achar" (55,56% - X2 = 16.55) e "Bom" (57,14% - X2 = 13.25), foi intitulada de "Sentimento
de esperanca e expectativas superadas", evidenciando, nessa classe, a satisfacdo de uma parcela
dos familiares devido aos resultados positivos que foram alcangados nos tratamentos realizados
com as criangas nos servicos de satde, bem como um sentimento de esperanca, por parte de
outra parcela, de que os objetivos almejados por eles, serdo alcan¢ados ao longo da realizagao
desses tratamentos: "Eu para mim eu achava que ndo ia mudar, ficar do jeito que ela ta hoje,
por causa que ela ta mudando né, ela ja se acostuma ja com as pessoas [...]" (P. 23) e "Boas
expectativas” (P. 35). A figura 14 apresenta o dendograma da analise de CHD das respostas dos

familiares de Curitiba.



Figura 14. Analise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da sétima pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Em Curitiba 6 classes foram criadas, as classes 5 e 4 formaram um subgrupo a parte.
Na classe 5 (contendo 14,9% do material textual) as palavras "Particular” (100% - X2 = 35.37),
"Escola™ (77,78% - X2 = 29.48) e "Fisioterapia" (70% - X2 = 25.3) destacaram-se, foi intitulada
de "Destaque da escola e fisioterapia na fala dos familiares”. Nessa classe ficou em evidéncia
as falas dos familiares que insistiam em usar as palavras "Fisioterapia” e "Escola” em seus
argumentos, ilustrando assim, a relevancia que os lugares que prestam esses Servigos e 0 espacgo
escolar, tém para a crianca com deficiéncia e seus familiares, transparecendo a importancia

atribuida por eles a esses locais:

"Estuda na mesma escola que, nossa ajudou muito, ajudou bastante, assim a dizer o
que pode ou direcionar né" (P. 13).

"[...] as primeiras escola que estudou foi escola particular, sabe™” (P. 44).
"[...] hoje ele faz fisioterapia duas vezes por semana” (P. 9).

"[...] ela faz fisioterapia e tudo isso ajudou bastante™ (P. 35).

Na classe 4 (contendo 14,4% do material textual) destacou-se a palavra "Exame"
(85,71% - X2 = 30.18), foi intitulada de "Busca para atender as necessidades médicas da
crianca”. Essa classe agrupa segmentos de texto que explicitam o esforco empreendido pelos

familiares para tratar das condic¢Ges das criangcas que exigem a intervencdo médica:

"[...] mas que conheciam outros médicos e fui e fui e fui, foi onde eu encontrei esse
médico no hospital Vita, e dai eu vi a importancia que ele deu pra ela, no cuidado
dela™ (P. 33).

"Ai fui eu na consulta e dai encarei a doutora, ela ndo queria dar nao, ‘'vamos fazer
0 seguinte entdo, a senhora s6 me libera ali os papel para mim fazer os exames da
cabecinha dele™ (P. 32).

As classes 1 e 6 formaram um segundo subgrupo. Na classe 1 (contendo 21,8% do
material textual) apresentou destaque a palavra "Melhora” (100% - X2 = 33.97). Foi
denominada de "Anseio por melhoras”. Nessa classe foram alocados os segmentos de texto que
destacavam a expectativa dos familiares por melhoras da condigo da crianca: "E o que a gente

sempre espera, uma melhora né" (P. 48).

Na classe 6 (contendo 20,7% do material textual) destacaram-se as palavras "Estar"”
(44,9% - X2 = 24.36), "Pouco" (69,23% - X2 = 20.17) e "Aprender" (100% - X2 = 15.69). Foi
intitulada de "Relatos diversos da condicdo atual da crianca”, tais foram as evidéncias
encontradas nessa classe: a crianga apresenta melhor interagao social e autonomia, melhora da

fala, apresenta dificuldades comportamentais, apresenta melhora de seu desempenho, e em um
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outro caso apresentou evolugdo no desempenho, mas sofreu uma posterior regressao, como

mostra, respectivamente, os seguintes segmentos de texto:

"Eu acho que eu esperava o que é hoje, dele ta bem, dele poder interagir, dele poder
se virar sozinho, entdo acho que ta no esperado™ (P. 36).

"Agora que ela estd comegando a comer s6, ela ndo se veste sO, ela me ajuda assim
na parte de cima da blusa, mas a de baixo ela ndo sabe" (P. 17).

"[...] agora até a fala dele t&d um pouco melhor [...]" (P. 52).

"[...] dai ele ja tem um comportamento complicado, ele é assim de chamar atencéo"
(P. 23).

"Eu ndo t6 esperando uma crianca que vai agora fazer uma prova de matematica e
vai saber o que ele ta fazendo, a gente tem que ser coerentes, mas eu vejo
desempenhos nele [...]" (P. 25).

"No momento ele ainda ndo fala né, mas ja evoluiu bastante" (P. 47).

"Ja tava bem desenvolvida e dai ela pegou e regrediu um pouco [...] no caminhar"
(P. 27).

As classes 3 e 2 formaram um terceiro subgrupo. Na classe 3 (contendo 16,1% do
material textual) as palavras "Saber" (42,5% - X2 = 26.83) e "Dificuldade™ (85,71% - X2 =
26.18) sobressairam-se. Foi intitulada de "Desconhecimento do familiar e superacdo da
dificuldade”. Ficou em destaque na referida classe dois sentidos predominantes, o primeiro
versa sobre o desconhecimento do familiar, tanto no que se refere a condigéo da crian¢a, como

sobre os lugares que as atendem:

"Na verdade eu esperava que ele ficasse curado sabe, que eu ndo entendia muito o
que era uma crianca com Sindrome de Down [...]" (P. 22).

"Eu ndo esperava hada, s6 ndo imaginava assim, que ele tinha todos esses problemas
que estdo sendo descobertos agora, sabe" (P. 44).

"Na verdade eu ndo conhecia a APAE, imaginava que eram aquelas criangas que
sabe, que com bastante problemas, criancas que tinham bastante dificuldade [...]" (P.
26).

O segundo é pautado no desejo dos familiares de superacédo das dificuldades por parte
da crianca: "Ele superar as dificuldades dele, ele tem algumas dificuldades né, sensoriais,

dificuldade de comportamento [...]" (P. 1).

Ja na classe 2 (contendo 12,1% do material textual) sobressairam-se as palavras
"Lugar" (71,43% - X2 =24.22), "Querer" (23,89% - X2 = 23.89), "Falar" (33,33% - X2 = 33.33)
e "Dificil" (75% - X2 = 15.28), foi intitulada de "Relatos de dificuldades enfrentadas pelos
familiares”, com destaque para a dificuldade na comunicagcdo com a crianga, Como mostra 0s

seguintes segmentos de texto:
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"Ela fala o tempo todo, mas se a gente ndo conhecer ela bem, a gente ndo sabe o que
ela esta querendo[...]" (P. 19).

"Assim, uma condicdo melhor, porque é dificil vocé chegar em um lugar e ser
excluido, é dificil vocé olhar e ver esses olhares e para uma mae isso, meu Deus, nédo
tem tristeza maior" (P. 48). #DISCUTIR COM ARTIGO DE kavanagh2018

"Vai dar comida, ndo quer, ndo sabe se esta com dor, 0 médico disse que nédo pode
dar remédio sem saber, mas como que a gente vai saber como que ela vai explicar
pra gente onde esta doendo?" (P. 18).

"E pela questo de ele ndo conseguir dizer o que ele tem, dizer o que ele quer, entdo
sempre quando eu fui atras de um tratamento, a primeira coisa que vinha na minha
cabeca € a fala" (P. 47).

Em suma as seguintes classes foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1) Melhorar
a interacdo social da crianca; (2) Esperava Falar; (3) Suporte dos profissionais aos familiares;
(4) Expectativa por melhoras; (5) Manifestacdo de fé dos familiares e desejo da crianca andar;
e (6) Sentimento de esperanca e expectativas superadas. Curitiba: (1) Anseio por melhoras; (2)
Relatos de dificuldades enfrentadas pelos familiares; (3) Desconhecimento do familiar e
superacdo da dificuldade; (4) Busca para atender as necessidades médicas da crianca; (5)
Destaque da escola e fisioterapia na fala dos familiares; e (6) Relatos diversos da condicao atual

da crianca.
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5.2.8 Oitava pergunta

Na oitava pergunta, a seguinte indagacdo foi feita: “Quais informacdes sobre a
deficiéncia vocé gostaria de saber? ”. O quadro 8 traz a analise de coocorréncia e de frequéncia

de palavras das respostas da referida pergunta.



Quadro 8 — Andlise de coocorréncia e frequéncia de palavras das respostas da oitava pergunta

Quais informac0es sobre a deficiéncia vocé gostaria de saber?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
Achar 7 "Eu sei muita co_isa s_obre 0 autismo, mas nao s_e,i no momento p9rque,_assim, cada vez a gente vai
descobrindo mais coisas que a gente acha que ja sabia, e que ndo sabia™ (P. 3)
Coisa 36 "Hoje eu me vejo assim bem informada e bem tranquila a respeito, no comego eu tinha muitas
Aprender 5 | davidas, me perdia muito, mas hoje eu ja sei basicamente o basico né, e no dia a dia com ele a gente
vai aprendendo muitas coisas" (P. 47)
"O que eu gostaria de saber sobre a paralisia, eu queria saber, assim, saber se ela tem como andar,
Querer 20 Andar 2 | se _ela vai ficar na mesma sem andar, como é que vai ser o entendimento se ela vai aprender alguma
coisas" (P. 10)
Dormir 2 | "Entdo era isso que eu queria saber, como é que eu faco para ele dormir, somente" (P. 22)
- "Eu gostaria de saber alguns dos direitos que ela tem que eu nédo tenho acesso e nem vejo, como por
Direito 2 : Y T S o
Gostar 15 exemplo diz que tem direito a vaga de deficiente, eu ndo sei onde ir" (P. 35)
Problema 2 | "Eu gostaria de saber mesmo o que €, por que esse problema? Porque eu ndo sei" (P. 34)
Curitiba
“Esse probleminha ai dele, eu quero cada vez mais conhecer, assim para mim saber lidar com a
Querer 21 | situacdo, porque as vezes eu, assim, a gente ndo tem conhecimento, é uma coisa nova para mim” (P.
1. Saber |94 44) . . . . :
Me aprofundar, conhecer cada vez mais sobre autismo, como lidar com a crianca, que as vezes eu
Crianca 9 | fico nervosa que ele faz muita travessura, acabo ficando nervosa, como me controlar, ento saber
como cuidar dele, sabe?" (P. 44)
Conversar 8 | “Eu procuro sempre ta conversando com as terapeutas como é que ele td” (P. 1)
2. Estar 85 Tranquilo 5 zg)u estou bem tranquila [...] aprendi bastante com as psicélogas daqui, ajudam muito as maes” (P.
3 Saber 9 “Por ela ter microcefalia ea perda cefalica, ela p_erdeu um pouco do cérebr_o, _entéo a im:ormagéo
Informacéio 25 que eu queria era saber até onde ela tem o entendimento, até onde eu poderia ir com ela” (P.19)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = Indice de coocorréncia.
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Em Sobral, a palavra-chave "Coisa" aparece com a maior frequéncia (f = 36),
associando-se com "Achar" (IC = 7) e "Aprender” (IC = 5). Os segmentos de texto destacados
refletem o empoderamento que os pais julgam ter no que se refere a condicdo de seus filhos,

certamente devido a facilidade de acesso as informacdes que 0s mesmos encontram.

A segunda palavra-chave com maior frequéncia é "Querer" (f = 20), associando-se de
forma fraca com "Andar" (IC = 2) e "Dormir" (IC = 2), apontando que essas duas caracteristicas

estdo entre aquelas que os pais gostariam de saber.

De acordo com Narasingharao, Pradhan e Navaneetham (2016) a taxa de disturbio do
sono ¢é alta entre as criancas com TEA. Eles apontam que tal distdrbio pode contribuir para
acentuar os problemas de ordem comportamental apresentado pelas criangcas. Completam ainda
dizendo que muitos pais tém relatado que a falta de sono entre as criangas com TEA, tem
resultado altos niveis de estresse entre os familiares, sobretudo entre os cuidadores, os quais
sdo, na maioria dos casos, as maes. Os autores sugerem que a pratica da Yoga, com a
participacdo dos pais, pode ser uma alternativa ndo farmacoldgica para ajudar na condi¢édo da

crianga.

Em seguida aparece a palavra-chave "Gostar" (f = 15), que esta associada de forma
fraca com "Direito” (IC = 2) e "Problema” (IC = 2). Na primeira associacdo revela-se a
necessidade do familiar em saber direitos basicos da crianca, e na segunda associacao percebe-
se a necessidade de compreensdo da etiologia da deficiéncia. Contudo, no que se refere a
etiologias de algumas condi¢des, como aquelas que se enquadram dentro dos Transtornos do
Neurodesenvolvimento (American Psychiatric Association, 2014), ainda se conhece muito
pouco (BRASIL, 2015b).

Em Curitiba a palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Saber" (f = 94),
associando-se de forma forte com "Querer" (IC = 21), nos seguimentos de texto dessa
associacdo, os familiares manifestaram desejo de compreender melhor aspectos relacionados a
deficiéncia de seus filhos, demonstrando uma aparente necessidade de saber mais informacao
sobre a etiologia, sobre as formas de tratamento, alimentacéo, capacidade de aprendizagem da
crianca e, ainda, sobre como lidar com algumas caracteristicas peculiar que apresentam as

crianca com TEA, como destaca 0s seguimentos de texto que seguem:
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"Gostaria de saber, ai ndo sei né, queria ver essa ressonancia ai, ver como que é que
funciona, se eles tém como fazer essa ressonancia, para ver se tem chance dela andar
né, fazer uma cirurgia talvez" (P. 4).

"Nossa eu tenho bastante, mesmo a gente cuidando as vezes a gente esquece algumas
coisas, tipo alimentacéo, alimentacéo ela come bem pouco, ela come bem pouco. Ela
quer saber mais [aqui a mae refere-se a crianca]. Tem que controlar né, um pouco"
(P. 7).

"Na verdade hoje eu até conversei com a doutora que fez o teste cognitivo, dai
comentei com ela o por que dessa dificuldade na matematica, eu queria saber mais
através do neurologista” (P. 9).

“Ele [a mae se refere a uma crianca diagnosticada com TEA] ndo tem aquelas, tipo
assim, ele ndo ta nem ai por que que as outras pessoas tao conversando, 0 qué que ta
falando, ele quer falar de énibus, ele quer falar o assunto dele e, assim, eu queria
saber como trazer ele pra né” (P. 51).

A crianca com TEA apresenta déficits na comunicacédo e interacdo social, além de
apresentar padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (American

Psychiatric Association, 2014).

A palavra "Saber" também apresentou associacdo com "Crian¢a” (IC = 9), no
segmento de texto em destaque no quadro 8, a mae expressa sua vontade de saber lidar melhor
com a condicdo do seu filho com TEA, que em determinados momentos apresenta-se bem

desafiante devido a sua aparente hiperatividade.

A segunda palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Estar" (f = 85),
associando-se com "Conversar" (IC = 8) e "Tranquilo” (IC = 5). Os segmentos de texto em
destaque revela que uma parcela dos familiares busca dialogar com os profissionais
competentes acerca de assuntos referentes as criancas, mantendo-se informados e, por isso,

apontaram ndo haver maiores davidas.

A terceira palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Informacédo” (f = 25),
associando-se com "Saber" (IC = 9). Os familiares relataram a respeito da necessidade de
compreensdo das caracteristicas do desenvolvimento das criancas, sobre o prognéstico da
condigdo das mesmas, como mostra 0 seguimento de texto em destaque no quadro 8 e o que
segue: "Quais informacdes eu gostaria de saber? Tudo, tudo, pode ser assim, todo tipo, assim
ao longo, porque cada fase € uma fase diferente né, entdo a cada alguns meses ja vai mudando

alguma coisa" (P. 21).

Dessa forma, 0 que se destacou nas falas dos familiares de Sobral e Curitiba, foi:
Sobral: (1) Os resultados sugerem que a maior parte dos familiares julgam saber das

informacdes que sdo mais pertinentes para eles; (2) Uma menor parte dos familiares aparece
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revelando o desejo de saber informacGes acerca das caracteristicas do desenvolvimento da
crianga; (3) Saber sobre direitos sociais; (4) Compreensao da etiologica da deficiéncia; e (5)
Quais recursos podem ser utilizados para contribuir para o sono da crianca. Curitiba: (1)
Compreenséo etioldgica da deficiéncia; (2) Formas de tratamento; (3) Qual a alimentacdo mais
adequada para a crianca; (4) sobre a capacidade de aprendizagem da crianga; (5) Como

melhorar a capacidade de interagéo social de criangas com TEA.

As figuras 15 e 16 apresentam os dendogramas que foram gerados na anélise de CHD

de Sobral e Curitiba, respectivamente.



Figura 15. Anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da oitava pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral 6 classes foram criadas. Na classe 1 (contendo 13,2% do material textual)
apresentaram destaque as palavras "Gostar" (60% - X2 = 22.33) e "Direito" (66,67% - X2 =
7.8), foi intitulada de "Saber sobre aspectos relacionados a fisiopatologia”. Nesse classe ficou
em evidéncia os familiares que desejavam compreender de forma mais minuciosa a condi¢ao

da crianga:

"Gostaria porque eu ndo entendo muito né, também nao tenho estudo né, ndo entendo
muito ndo assim desse problema dela, eu sei que é algum distdrbio, assim mas eu ndo
sei direito” (P. 23).

"Mulher eu gostaria de saber assim especificamente o que significa essa sindrome,
porque eu sé soube por alto, porque a doutora me falou que é uma sindrome que vai
matando aos poucos” (P. 40).

Na classe 6 (contendo 17,6% do material textual) as palavras "Graga" (100% - X2 =
19.83) e "Deus" (100% - X2 = 19.83) destacaram-se. Foi intitulada de "Expressdo de fé e
resignacdo”. Para essa classe foram alocadas as falas dos familiares que mencionaram tais
palavras em seus discursos, refletindo aqui uma certa resignacdo com as situagdes adversas

enfrentadas:

"Eu queria assim que se eu pudesse ele fizesse mais fisioterapia, porque eu dou gracas
a Deus ter essa daqui, mas é o sistema do governo, eu nao posso exigir que ele faga
mais duas" (P. 36).

"N&o porque a doutora que acompanha ela[...], ela ja foi bem clara que através dos
exames, tomografia, ressonancia, disse que ndo tem cura, ndo tem cirurgia, e é s
com o tempo e as gragas de Deus"” (P. 16).

No estudo de Gona et al. (2014) realizado com cuidadores de 12 criancas com
deficiéncia, os autores apontaram que as crencas religiosas dos cuidadores pareciam contribuir
para algum sustento nos tempos dificeis. Masulani-Mwale et al. (2016) sugerem que
acompanhamento espiritual para pais de criangas com deficiéncia, € um recurso que pode aliviar

0 estresse dos mesmos.

Na classe 5 (contendo 16,2% do material textual) destacaram-se as palavras "Crianca”
(100% - X2 = 22.02), "Descobrir" (100% - X2 = 22.02), "Informag&o™ (100% - X2 = 22.02) e
"Autismo" (66,67% - X2 = 19.5). Foi intitulada de "Ciéncia dos familiares quanto ao autismo".
Nessa classe ficou explicito, em uma parcela dos familiares, a ciéncia que 0s mesmos

demonstraram ter da condi¢do da criangca com autismo:
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"Mulher, embora que a gente procure, sempre vai ter informacéo nova do autismo,
a gente nunca sabe de tudo, porque cada autismo é diferente, cada crianca é
diferente[...]" (P. 22).

"Eu fui me capacitando mais para isso, quando eu soube que ela ia ter autismo, eu
ja fui me preparando” (P. 9).

"Eu sei muita coisa sobre autismo[...]" (P. 3).

Na classe 4 (contendo 14,7% do material textual) apresentou destaque a palavra "Dor"
(80% - X2 =18.34). Foi intitulada de "Saber sobre aspectos relacionados a dor em crianga com
autismo". Nessa classe ficou em destaque a fala de um familiar que demonstrou bastante
interesse em descobrir o motivo pelo qual uma crianga com autismo queixa-se constantemente
de dor: "[...] assim uma coisa que me chamou muita atencao foi essa questéo da dor, ele sente

dor, tem hora que ele sente, tem hora que ele sente com mais intensidade” (P. 4).

Em um estudo recente realizado por Whitney e Shapiro (2019), os autores analisaram
as respostas de um questionario - pesquisa realizada nos Estados Unidos, de cunho nacional -
que averiguava se criangas sentiam dores. Foram abordados pais de criangas com TEA, pais de
criancas que ndo apresentavam tal condicao e pais de criangas que apresentavam além do TEA,
outras condicdes como paralisia cerebral, epilepsia, distdrbio convulsivo ou deficiéncia
intelectual. A prevaléncia de dor foi de 8.2% em criangas sem TEA, 15.6% em criangas com
TEA, e 19.9% em criancas com TEA e outra condi¢do. Os autores concluiram dizendo que o
principal achado foi que, em uma amostra nacionalmente representativa dos Estados Unidos,
criancas com TEA tiveram uma elevada prevaléncia de dor comparada com criancas sem TEA.
Completam ainda dizendo que essa disparidade foi ainda maior se considerada criangas com
TEA e com outra condigdo (paralisia cerebral, epilepsia, distirbio convulsivo ou deficiéncia
intelectual). Os autores sugerem que a dor pode ser devido a varios fatores, como (1)
sensibilidades sensoriais, (2) proveniente das comorbidades, e/ou (3) por uma alta frequéncia

de procedimentos médicos.

As classes 3 e 2 formaram um subgrupo. Na classe 3 (contendo 16,2% do material
textual) destacaram-se as palavras "Internet” (100% - X2 = 22.02) e "Achar" (71,43% - X2 =
17.57). Foi denominada de "Auxilio da internet e inseguranca nas informacGes obtidas"”. Para
essa classe foram alocados 0s segmentos de texto que apontam que a internet ¢ uma ferramenta
de auxilio aos familiares no que diz respeito & obtencao de informagdes relacionadas a condigdo
da crianca, contudo tais informagGes gera davida entre os familiares quanto a veracidade dos

fatos la encontrados:
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"Sempre busco assim na internet [...]" (P. 33).

""Sé que eu s sei pouca coisa, que a doutora disse que tem um lado dele que néo
funciona e tal e que eu olhei na internet que é perigoso e que tem uns assim
avangado e outros ndo" (P. 19).

"[...] na internet tem muita coisa, mas a gente nao sabe 0 que € que ta certo, o que é
que ta errado” (P. 46).

"Eu acho que ja sei muitas coisas, mas em mente ndo me vem na cabec¢a" (P. 37).

Na classe 2 (contendo 22,1% do material textual) apresentaram destaque as palavras
"Perguntar” (100% - X2 = 27.57), "Aprender" (87,5% - X2 = 22.58) e "Duvida" (100% - X2 =

15.02). Foi intitulada de "Proatividade do familiar". Essa classe traz a parcela dos familiares

que demonstram ter proatividade e empenho na busca por informacao a respeito da condigéo

da crianga:

"Bem eu ja li algumas coisas sobre o0 autismo, mas assim, tém muita coisa que a
gente vai aprendendo™ (P. 4).

"Hoje eu me vejo assim bem informada e bem tranquilo a respeito, no comego eu
tinha muitas dividas, me perdia muito, mas hoje eu ja sei basicamente o basico né e
no dia a dia com ele a gente vai aprendendo muitas coisas" (P. 47).

"Eu na verdade, eu nem sei 0 que perguntar, porque sempre que surge alguma coisa
a gente tem palestras, porque sempre surgem perguntas, dividas que a gente ndo
sabe, e sempre d&o" (P. 5).

"N&o tenho muito assim dividas, ndo tenho davidas" (P. 25).

A figura 16 apresenta o dendograma da analise de CHD das respostas dos familiares

de Curitiba.
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Figura 16. Anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da oitava pergunta feita aos familiares de Curitiba, Parana.
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Em Curitiba cinco classes foram criadas. As classes 5 e 2 formaram um subgrupo a
parte. Na classe 5 (contendo 22,3% do material textual) a palavra "Crianga" (84,62% - X2 =
70.7) apresentou destaque, foi intitulada de "Mais divulgacdo sobre deficiéncias raras”. Nessa
classe ficou em destaque o relato de familiares evidenciando haver uma caréncia de

informac0des acerca de deficiéncias que apresentam uma menor incidéncia na populagéo:

"Ela é muito pouco casos na Parana todo, em Sdo Paulo ela ja ndo é tdo rara por ter
mais criancas, mas aqui em Curitiba eu acho que se fala muito pouco, entdo eu
gostaria de ter mais divulgacéo" (P. 28).

"Realmente é que ndo existe uma crian¢a com tudo isso né, entdo eu até entendo ndo
ter muita informacao, porque que nem os downs, hoje vocé vé uma repercussao muito
grande dos downs né" (P. 19).

Na classe 2 (contendo 19,6% do material textual) a palavra "Filho™ (90,91% - X2 =
38.36) destacou-se, foi intitulada de "Como lidar com o comportamento inquieto e agressivo da
crianca”. Destacou-se nessa classe os relatos dos familiares a respeito da caracteristica inquieta

e agressiva das criangas:
"Deixei ela pra fora e ela bateu a cabeca e quebrou a porta [...]" (P. 18).

"Pois &, tipo assim, eu ndo sei porque tem hora que ela fica muito nervosa e quando

ela quer uma coisa, ela bate o pé" (P. 29).

"Que nem hoje, por exemplo, ele acordou e ele fica, ele é muito elétrico [...]" (P. 51).

Greco e De Ronzi (2020) examinaram o efeito de 12 semanas de treinos de Caraté nas
funcBes social-emocional e executiva de 28 criancas com TEA, na faixa etaria de 8 a 11 anos
de idade. Para avaliar tais caracteristicas os autores utilizaram duas escalas. 14 criancas fizeram
parte do grupo intervencdo e 14 foram alocadas para o grupo controle. As escalas foram
respondidas pelos pais antes e depois do periodo de intervengdo. Os pesquisadores constataram
que o grupo intervencao apresentou melhores indices de agressividade, hiperatividade, tristeza
e ansiedade (p < 0.01 - com um tamanho de efeito grande). Concluiram dizendo que treinos de

Caraté pode ser considerado para melhorar o bem-estar e a saude geral de pessoas com TEA.

Na classe 1 (contendo 14,9% do material textual) as palavras "Achar” (55,56% - X2 =
43.21), "Momento" (100% - X2 = 23.55), "Duvida" (100% - X2 = 23.55) e "Psicologo™ (100%
- X2 = 17.54) apresentaram destaque, foi intitulada de "OrientacOes gerais sobre o cuidado”.

Aqui os pais falaram a respeito da necessidade deles terem mais informagdes sobre o cuidado
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que eles devem prestar as criangas, expressando, em um momento, 0 desejo de ter

acompanhamentos psicoldgicos a fim de receberem tais orientacGes:

"Eu ter um acompanhamento psicolégico, assim pra poder ela me orientar, porque
na verdade tudo € pra eles né e a gente as vezes fica perdida na situacdo, entédo eu
acho que se as vezes eu tivesse um acompanhamento psicol6gico pra eu poder me
instruir" (P. 48).

As classes 4 e 3 formaram um outro subgrupo. Na classe 4 (contendo 16,2% do
material textual) destacou-se a palavra "Conversar” (88,89% - X2 = 37.25), foi intitulada de
"Interesse da méde em buscar informacdes”. Nessa classe destaca-se a atitude proativa da mée
no que se refere a obtengdo de informag6es necessarias para melhor compreender a condi¢do

da crianga:

"[...] conversei bastante com a psic6loga, eu achava importante™ (P. 48).

"Eu procuro sempre ta conversando com as terapeutas, como é que elata [...]" (P.
1).

Na classe 3 (contendo 27% do material textual) sobressairam-se as palavras "Saber"
(56,36% - X2 = 38.19) e "Autismo" (100% - X2 = 19.84). Nessa classe destacaram-se dois
sentidos, como podemos ver no titulo que ela recebe: "Aprofundar os conhecimentos sobre

autismo e Esclarecimento sobre sexualidade de pessoas com autismo":

"Como cuidar, como ensinar, essas coisas assim porque uma coisa é vocé ouvir,
escutar falar eu vejo muito da doutora que é especialista em autismo, eu vejo o doutor,

mas uma coisa é vocé t& vendo ali, ai vocé vai tentar fazer né" (P. 45).

"[...] hoje pra mim o que esta sendo dificil & buscar informac@es relacionadas a isso;

0 autismo e a sexualidade™ (P. 46).

Schottle et al. (2017) realizaram uma revisdo da literatura para investigar o tema
sexualidade em pessoas com TEA. Os autores concluiram dizendo que fantasias sexuais e
comportamentos sexuais parece ser mais presente em pessoas com TEA do que se pensava, do
que os estudos anteriores indicavam. Finalizaram dizendo que o tema em questdo deve ser

abordado no contexto da educacédo sexual e em abordagens terapéuticas.

No que se refere ao ensino de criangas com TEA, varias técnicas foram criadas

intentando facilitar a aprendizagens dessas pessoas. Uma delas ¢ o modelo TEACCH
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(Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped Children), o qual se
caracteriza como sendo um programa de tratamento e educacdo voltado para as pessoas com
TEA e problemas relacionados com a comunicacdo. O TEACCH trabalha com os principios da
organizacdo, rotina, tarefas estruturadas, material visualmente mediado, ensino de relagdes de
causa e efeito, comunicacdo alternativa, espagos com suas funcdes, delimitagdes fisicas,
eliminacdo de estimulos concorrentes e controle do comportamento (FONSECA; CIOLA,
2016).

Virues-Ortega, Julio e Pastor-Barriuso (2013) realizaram uma metanalise de estudos
de intervencéo do programa TEACCH, objetivando examinar os efeitos clinicos decorrentes da
pratica desse programa. Um total de 13 estudos foram selecionados para a metanalise,
totalizando 172 individuos com TEA. Os resultados sugeriram que os efeitos do TEACCH nas
habilidades perceptiva, motora, verbal e cognitiva de pessoas com TEA foi pequeno. Em
contrapartida, houve um ganho de moderado para grande, no comportamento social. Uma
limitacdo do estudo foi que os autores ndo levaram em consideracdo o tempo de intervencéo
(total de semanas), a intensidade (horas por semana) e o ambiente (se realizado em casa ou em

um centro).

Em suma as seguintes classes foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1) "Saber
sobre aspectos relacionados a fisiopatologia"; (2) "Expressao de fé e resignacdo”; (3) "Ciéncia
dos familiares quanto ao autismo"; (4) "Saber sobre aspectos relacionados a dor em crianga com
autismo"; (5) "Auxilio da internet e inseguranca nas informacdes obtidas"; e (6) "Proatividade
do familiar". Curitiba: (1) "Orientacbes gerais sobre o cuidado™; (2) "Como lidar com o
comportamento inquieto e agressivo da crianga”; (3) "Aprofundar os conhecimentos sobre
autismo e Esclarecimento sobre sexualidade de pessoas com autismo™; (4) "Interesse da mae
em buscar informac6es”; e (5) "Mais divulgacdo sobre deficiéncias raras”.
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5.2.9 Nona pergunta

Na nona pergunta, a seguinte indagacéo foi feita: “Quais dificuldades a familia enfrenta
no cotidiano tendo uma crianca com deficiéncia? ”. O quadro 9 traz a analise de coocorréncia

e de frequéncia de palavras das respostas da referida pergunta.
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Quadro 9 — Andlise de coocorréncia e frequéncia de palavras das respostas da nona pergunta

Quais dificuldades a familia enfrenta no cotidiano tendo uma crianca com deficiéncia?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
1 Sair 7 "'65 dificuldade_s eu acho é muitas né, assim, pra sair as vezes eu ndo posso levar ela, ai eu deixo de ir porque
e 51 ndo tem quem fique com ela" (P. 24)
Dificuldade — — 1 7 T - — = - —
Colégio 6 | "A minha maior dificuldade é o colégio, ainda é o colégio, as pessoas nao sabem lidar com autista” (P. 36)
"Mas quando ela quer uma coisa, ai tipo pensa que assim: 'a menina é mimada', mas é o jeito deles, e muitas
Coisa 5 | vezes, ai assim, a gente quer chamar atencéo e sabe que a crianca vai fazer aquela coisa, ela quer chamar
2. Querer 24 mais atencdo ainda" (P. 22_) _ _ _ _
"Ele quer bater em toda crianca. O meu sobrinho de sete meses, bichin; eu ndo tenho coragem de deixar os
Crianca 4 | dois s6 porque ele é muito agressivo, ai eu acho que é por causa do problema que ele tem né, que ele ficou
muito agressivo™ (P. 20)
Dificuldade 6 "A Qificuldade de ele, assim, Fé sentindo al_guma cois_a e a gente ndo sabﬁr 0 que ele estéa sentindo, porque,
3. Saber 99 :’:}SSlm, guando elg quer uma agua, uma coisa, ele vai e me Ie\_/a e aponta (P,. 44) _
Dia 4 '_I'em hora que da vontade o_Ie deixar eles dentro de casa e sair um pouco, so pra colocar minha mente em
dias, em algum lugar pra mim saber por onde comegar, é desse jeito" (P. 11)
Curitiba
Falar 18 "Ele vé alguma poisa que esta incom’odando e ele ndo sab(? falar o QLIJ'e esta incomodando, se ele esta com
1. Saber 73 calor, se ele esta com frio, se ele estd com fome, se ele estd com sgde (P. 14) _ _
Lidar 5 “Isso gera um desconforto nela e ela entra em um momento de crise porque ela, ela ndo sabe lidar com as
frustragdes, ela tem uma grande dificuldade pra lidar com as frustragdes e com o ‘ndo’” (P. 20)
Enfrentar 3 "Eu acho que a maior dif_iculdade é comele que a gente enfrenta, porgue as vezes como ele ndo fala, entdo as
2. 48 vezes ele quer alguma coisa e a gente as vezes ndo entende " (P. 35)
Dificuldade Rotina 3 "As dificuldades sdo muitas, assim porque a gente tem que ter rotina, porque se sair da rotina ela pira, como
diz assim né, ela ndo aceita, vamos supor quando eu vou na clinica levar ela [...]" (P. 53)
"Quando a gente sai na rua, principalmente de 6nibus, que ninguém sabe, ninguém conhece. No 6nibus as
3 Onibus | 22 Saber 4 | pessoas ndo entendem, as pessoas veem assim e falam, eu ja escutei varias vezes: 'nossa, mas que mae que

ndo consegue controlar o filho, que crianga mais sem educacéo™ (P. 14)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = Indice de coocorrénci
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Em Sobral, a palavra-chave "Dificuldade” aparece com maior frequéncia (f = 51),
apresentou associagdo com "Sair" (IC = 7), sugerindo que uma das dificuldades que a familia
encontra € quando ha necessidade de um membro sair de casa para resolver situacoes
especificas e 0 mesmo ndo tem apoio de terceiros que se disponham a ficar com a crianca, ou
ainda quando o parente necessita sair com a crianga e encontra dificuldades em lidar com essa
situacdo, é o que revela o segmento de texto a seguir: "Minha familia nem tanto, todo mundo
da minha familia entende o jeito dele, eu nunca escutei critica nem nada sobre isso, mas as

dificuldades que eu encontro com ele, é de sair de casa com ele" (P. 26).

A segunda palavra que associa-se com "Dificuldade" é "Colégio" (IC = 6). O segmento
de texto em destaque reflete uma provavel angulstia da mae no que se refere a competéncia dos
profissionais da escola no trato com a crianca, bem como um incdbmodo com preconceitos que
a crianca sofre dos proprios colegas, como reforca o seguimento de texto a seguir: "Os
coleguinhas dizem, as vezes eu escuto os coleguinhas dizendo: 'tu ndo vai conseguir, tu ndo
tem o bracgo grande’, e isso € uma dificuldade que ele sofre muito no dia a dia, e eu ndo posso

fazer muita coisa” (P. 37).

O estudo de Kavanagh et. al (2018) mostrou que adolescentes australianos com
deficiéncia, cujos pais apresentaram menores niveis de escolaridade, experienciaram ainda mais
preconceito e discriminacao. Fato esse que chama atencdo, tendo em vista que Sobral e Curitiba
apresentaram um baixo percentual de familiares que relataram ter Ensino Superior; Sobral com
14.29% e Curitiba com 15.79%. As referidas regides ainda apresentaram um elevado percentual
de familiares que possuiam Educacdo Basica Incompleta, sobretudo os familiares de Curitiba;
com Sobral apresentando um percentual de 32.14%, e Curitiba chegando a atingir 77.19%.
Sugerindo que, nesse contexto, Curitiba pode estar em uma condigdo de maior vulnerabilidade,
com as criangcas com deficiéncia, eventualmente, sendo mais suscetiveis a sofrerem

discriminacdo.

A segunda palavra chave que aparece com maior frequéncia é "Querer” (f = 24),
associando-se com "Coisa" (IC = 5) e "Crianc¢a” (IC = 4). O segmento de texto selecionado da
primeira associa¢do mostra a dificuldade do familiar em lidar com uma provavel caracteristica
egocéntrica e intempestiva da crianca. J& no segundo segmento de texto selecionado, o familiar

queixa-se do perfil agressivo de seu filho.

A terceira palavra-chave selecionada é "Saber" (f = 22), associou-se com

"Dificuldade" (IC = 6), refletindo, no segmento de texto em destaque, a angustia da méae em
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n&o saber, em muitos momentos, quais 0s desejos e necessidades da crianca, tendo em vista a
dificuldade de expressar-se da mesma. "Saber" associou-se ainda com "Dia" (IC = 4),
apontando o anseio e a necessidade da mée em buscar um refugio para saber como lidar melhor

com essa situagéo aparentemente estressante.

Em Curitiba a palavra chave mais frequente foi "Saber" (f = 73), associando-se de
forma forte com "Falar" (IC = 18), o segmento de texto em destaque no quadro 9 mostra a
angustia da mée devido ao fato da crianca ndo expressar, comumente, suas necessidades
essenciais, dificultando a compreens&o, por parte dos familiares, daquilo que mais lhe aflige.
Como reforca esse outro depoimento: "Ela ndo sabe falar né, as coisas assim, ela ndo aponta,

ndo conta para a gente 0 que que € a dor ou o0 que té sentindo né" (P. 30).

Outro sentido que se destacou na referida associacdo (Saber com Falar), foi o
preconceito da sociedade enfrentado pelos familiares das criangas, evidenciando a falta de
informacdo por parte de muitas pessoas no que se refere as deficiéncias, o que constrange e
inibe a participacdo dos familiares em ambientes sociais junto as criangas: "Entéo dai ai eu tava
falando pra vocé moca, entdo é complicado, assim, € 0 preconceito, as pessoas nao sabem
lidar, ndo tem paciéncia, acha que ele é¢ mal criado" (P. 43). A palavra-chave "Saber" também
apresentou associacdo com "Lidar" (IC = 5). Destaca-se nessa associa¢do a dificuldade
encontrada pelos pais devido as criancas apresentarem dificuldade em saber lidar com as

contrariedades, como evidencia o0 segmento de texto no quadro 9.

A segunda palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Dificuldade” (f = 48)
associando-se com "Enfrentar” (IC = 3), reforcando o que foi destacado na associagdo entre
"Saber" e "Falar": a dificuldade dos familiares compreenderem as necessidades de momento de
seus filhos. "Dificuldade" também apresentou associacdo com "Rotina" (IC = 3), aqui destaca-
se a dificuldade dos pais de "tirarem", quando necessario, as criangas de suas rotinas especifica,

pois as mesmas apresentam resisténcia, como destaca o segmento de texto no quadro 9.

A terceira palavra-chave selecionada foi "Onibus" (f = 22), associando-se com "Saber"
(IC = 4). O texto em destaque no quadro 9 reforca o que ja foi destaco, ele aponta que a falta
de conhecimento das pessoas a respeito das caracteristicas da crianga com autismo parece gerar
um preconceito direcionado aos pais, tendo em vista que as mesmas, de acordo com o relato,
julgam que as criangas ndo sdo devidamente educadas pelos seus progenitores. Tambem foi
encontrado relatos de familiares de pessoas com deficiéncia fisica, falando sobre a dificuldade

de acessar transporte publico devido a falta de uma estrutura adequada dos mesmos,
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dificultando a locomogdo pela cidade e gerando transtornos na sociedade, como mostra 0s
seguintes seguimentos de texto:
"Para pegar onibus, para vir para ca é dificil com pessoa cadeirante,
assim colocar a cadeira dentro do énibus [...]" (P. 4)

"A gente parou até o motorista tirar a cadeira do porta mala, a mulher
tava buzinando para o motorista sair, chegou o guarda que tinha
fechado a saida, ela saiu do carro e xingou o guarda de tudo porque o
motorista tava esperando para tirar a cadeira do 6nibus"” (P. 4)

A Lei brasileira de Incluséo da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a), no seu
artigo 46, destaca:

Art. 46. O direito ao transporte e a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida sera assegurado em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas, por meio de identificacdo e de eliminacéo de todos os obstaculos e barreiras
a0 Sseu acesso.

Nesse cenario, evidencia-se que algo estd em desacordo com os principios da referida

Lei, impedindo assim, que os direitos dessas pessoas sejam realmente alcancados.

Em suma, as dificuldades que apresentaram destaque nas respostas dos familiares de
Sobral e Curitiba, foram: Sobral: (1) Quando ha necessidade de um membro da familia sair de
casa para resolver situacdes especificas e 0 mesmo ndo tem apoio de terceiros para ficar com a
crianca; (2) Quando o parente necessita sair com a crianga e encontra dificuldades em lidar com
essa situacao; (3) A angustia da mae devido a falta de competéncia dos profissionais da escola
no trato com a crianca; (4) Incémodo com preconceitos que a crianga sofre dos proprios colegas;
(5) Dificuldade do familiar em lidar com uma caracteristica egocéntrica e intempestiva da
crianca; (6) A angustia da mde em ndo saber, em muitos momentos, quais os desejos e
necessidades da crianga, tendo em vista a dificuldade de expressar-se da mesma; e (7) A
necessidade da made em buscar um refugio para saber como lidar melhor com situagdes
aparentemente estressante do seu cotidiano. Curitiba: (1) A angustia da mae devido ao fato da
crianca ndo expressar, comumente, suas necessidades essenciais, dificultando a compreenséo,
por parte dos familiares, daquilo que mais lhe aflige; (2) O preconceito da sociedade enfrentado
pelos familiares das criangas; (3) A dificuldade encontrada pelos pais devido as criangas
apresentarem dificuldade em saber lidar com as contrariedades; (4) Dificuldade dos pais de

"tirarem", quando necessario, as criancas de suas rotinas especifica, pois as mesmas apresentam
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resisténcia; (5) Dificuldade de acessar transporte publico devido a falta de uma estrutura

adequada dos mesmos, tornando mais dificil a locomog&o pela cidade.

Para uma analise mais minuciosa das respostas dos familiares de criancas com
deficiéncia de Sobral e Curitiba, procedeu-se a analise de CHD. As figuras 17 e 18 apresentam
0os dendogramas gerados a partir das respostas dos familiares de Sobral e Curitiba,

respectivamente.



Figura 17. Anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da nona pergunta feita aos familiares de Sobral, Ceara.
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Em Sobral seis classes foram criadas. Na classe 6 (contendo 20,6% do material textual)
as palavras "Deus" (87,5% - X2 = 23.89) e "Graca" (85,71% - X2 = 19.57) destacaram-se. Foi
intitulada de "O aparente contributo da fé e a importancia do suporte social”. Destaca-se nessa
classe os relatos dos familiares relacionados a fé que os mesmos aparentemente cultivam,
transparecendo assim, uma suposta contribuicdo da espiritualidade no enfrentamento desse
contexto, na ressignificacdo das adversidades. Destaca-se ainda a relevancia do suporte social

para essas familias:
"Tem varias né, tem preconceito demais, mas gragas a Deus no meu caso nao tem
muito nao [...], aonde ele vai é bem recebido” (p. 6).

"A gente ndo tem muita dificuldade n&o, porque gracas a Deus ela € leve, gragas a
Deus a gente ndo tem muita dificuldade ndo" (p. 43).

"Gracas a Deus eu tive muita ajuda de muitos amigos que me ajudaram, mas eu tenho
certeza que a maioria das familias mais € esse problema de remédios, materiais
mesmo, cadeira de roda, cadeiras para banheiro, toda essa dificuldade™ (p. 40).

"Assim, o ruim era a gente se locomover com eles, porque a gente s tinha transporte,
era moto, mas gracgas a Deus meu sogro providenciou um carro para a gente ficar
pagando aos poucos” (p. 19).

Na classe 5 (contendo 17,4% do material textual) as palavras "Filho™ (100% - X2 =
35.99) e "Precisar" (100% - X2 = 25.11) destacaram-se. Foi intitulada de "A importancia do
esposo no suporte 8 mée". Destaca-se nessa classe 0 papel relevante que o pai exerce no suporte
a mae, tendo em vista que, no periodo que a mée da crianca nao pode contar com a presenca do

pai, a mesma relata ter maiores dificuldades:

"Meu esposo trabalha o dia todo e a minha filha, de 15 anos, ela estuda aqui no
colégio [...], ai eu passo o dia com ele, minha dificuldade maior é nesse periodo que
eu td s6 com ele” (P. 21).

""S&o varias, e sé tem uma ajuda, do meu marido, da minha filha mesmo, e a gente vai
levando” (P. 23).

As classes 3 e 2 formaram um subgrupo. Na classe 3 (contendo 14,1% do material
textual) destacaram-se as palavras "Sair" (53,85% - X2 = 19.68) e "Levar" (60% - X2 = 19.45).
Foi intitulada de "Dependéncia da crianca”. Nessa classe ficou em evidéncia que a dependéncia
excessiva das criangas para com 0s Seus pais gera uma situacdo bastante estressante entre 0s

mesmos:

""S&0 muitas, quando sai tem que levar ele, se for no dentista tem que levar, se for no
ginecologista tem que levar, se eu vou no mercado tem que levar, se eu for tomar
banho ele fica na porta™ (P. 23).
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"Ele ndo consegue almogar sozinho, se a gente tiver junto na mesa ele fica, mas se a
gente ndo tiver ele sai, entendeu? Mas a gente sempre primou muito isso, a gente
nunca deixa ele sozinho na mesa, sempre almoga" (P. 4).

Na classe 2 (contendo 13% do material textual) destacaram-se as palavras "Deixar"
(66,67% - X2 = 34.99) e "Casa" (57,14% - X2 = 28.31). Foi intitulada de "Falta de suporte de
terceiros para cuidar da crianga”. Destaca-se a frustragdo dos familiares por ndo receberem
apoio adequado de pessoas que possam cuidar da crian¢a em determinados periodos, de modo
que Ihes possibilite a realizacdo de outras atividades, como atividades de lazer que, favoreca o

espairecimento dos mesmos:

"Tem hora que da vontade de deixar eles dentro de casa e sair um pouco sé pra
colocar minha mente em dias, em algum lugar pra mim saber por onde comecar, é
desse jeito" (P. 11).

"Entao a minha dificuldade é ndo poder deixar ele com outra pessoa que ndo sejam
as minhas irmas ou a minha mae" (P. 3).

"A dificuldade que eu tenho, bem dizer em tudo se eu saio de casa eu tenho que levar
ela pra onde eu for, porque ndo posso deixar com a outra, porque ela ndo cuida dela™
(P. 16).

As classes 1 e 4 formaram um outro subgrupo. Na classe 1 (contendo 14,1% do
material textual) destacaram-se as palavras "Querer" (54,55% - X2 = 16.82) e "Saber" (43,75%
- X2 = 14.0). Foi intitulada de "Dificuldade enfrentada na escola e em saber o que a crianca esta
precisando”. Destaca-se a fala de um familiar argumentando sobre a falta de preparo de
profissionais que trabalham em uma escola, bem como de todos que frequentam esse local, no
diz respeito ao trato a crianca com TEA. Destaca-se ainda na referida classe a angustia de uma
mée por ndo saber a necessidade de momento da crianca, dada a dificuldade de expressar-se da
mesma:
"A minha maior dificuldade é o colégio, ainda é o colégio, as pessoas ndo sabem lidar
com autista" (P. 36).

"A dificuldade de ele, assim, ta sentindo alguma coisa e a gente ndo saber o que ele
esta sentindo[...]. Quando ele esta com fome ele aponta para o liquidificador, eu acho
a dificuldade, mas quando ele tiver doente, sentindo alguma coisa que a gente nédo
pode saber que ele esta sentindo [...]" (P. 44).

Na classe 4 (contendo 20,6% do material textual) as palavras que apresentaram
destaque foram "Voltar" (100% - X2 = 20.31) e "Dia" (75% - X2 = 15.79). Foi intitulada de

"Rejeicao das pessoas”. Nessa classe sobressairam os relatos que evidenciaram desconforto dos
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familiares devido ao fato de existir uma certa discriminagdo por parte da sociedade por conta

da condigéo da crianca:

"A dificuldade maior, como eu ja te falei, é a convivéncia né, aceitacdo assim das
pessoas [...]" (P. 13).

"Os coleguinhas dizem, as vezes eu escuto os coleguinhas dizendo 'tu ndo vai
conseguir, tu ndo tem o brago grande’, e isso € uma dificuldade que ele sofre muito
no dia a dia, e eu ndo posso fazer muita coisa" (P. 37).

A figura 18 apresenta o dendograma da anélise de CHD das respostas dos familiares

de Curitiba.



Figura 18. Dendograma da Andlise de Classificacdo Hierdrquica Descendente das respostas da nona pergunta feita aos familiares de

Curitiba, Parana.
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Em Curitiba cinco classes foram criadas. Na classe 4 (contendo 24,8% do material
textual) destacaram-se as palavras "Querer" (85,71% - X2 = 48.54) e "Vez" (70,83% - X2 =
32.43), além da palavra "Crise™ (80% - X2 = 17.48). Foi intitulada de "Dificuldade em lidar
com as crises da crianga”, nessa classe sobressairam-se as falas dos familiares apontando que
encontram dificuldade nos momentos os quais as criangas demonstram bastante irritacdo

quando s&o contrariadas:

"Isso gera um desconforto nela e ela entra em um momento de crise, porque ela, ela
nao sabe lidar com as frustracgdes, ela tem uma grande dificuldade pra lidar com as
frustracdes e com o 'ndo™'(P. 20).

"Ja perdi atendimento parada com ele no terminal, porque dai no momento que ele
ta em crise, eu ndo consigo lidar"(P. 47).

Na classe 3 (contendo 24,2% do material textual) destacaram-se as palavras "Casa"
(80% - X2 =18.24) e "Sair" (72,73% - X2 = 15.29). Foi denominada "Dificuldades encontradas
ao sair de casa". Nessa classe ficou em evidéncia o sofrimento enfrentado pelos familiares,

quando estdo em ambientes sociais com seus filhos, devido as intempéries que lhes aparecem:

"A gente parou até o motorista tirar a cadeira do porta mala, a mulher tava
buzinando para o motorista sair, chegou o guarda que tinha fechado a saida, ela
saiu do carro e xingou o guarda de tudo porque 0 motorista tava esperando para
tirar a cadeira do 6nibus" (P. 4).

"A dificuldade mais grande é sair com ela, pra sair com ela de 6nibus, até de carro.
Comecou a demorar, passou de vinte, vinte e cinco minutos, ela comega a se irritar
dentro do carro” (P. 17).

Na classe 5 (contendo 18,8% do material textual) as palavras "Bom™ (91,67% - X2 =
45.42) e "Graca" (100% - X2 = 27.02) sobressairam-se, além da palavra "Deus". Foi
denominada "Relatos de resignacdo, satisfacdo e fé". Nessa classe apresentou destaque 0s
relatos dos familiares que, de algum modo, ressignificavam a realidade encontrada, tirando

proveito da situacdo que, a principio, apresenta-se como desafiante:

"Gragas a Deus ele tem esse probleminha mas ele tem saulde, gragas a Deus o lado
bom é que ele é uma crianca especial mas ele é carinhoso"(P. 23).

"Nos ajuda [a crian¢a] a ser uma pessoa melhor, sabe? [...]" (P. 24).

"O lado bom é que a gente aprende, sabe?" (P. 25).

Nesse contexto, Lara e De Los Pinos (2017) trouxeram em seu estudo os beneficios de
ter uma crianga com deficiéncia na familia segundo o ponto de vista de alguns pais, tirando,

dessa forma, o foco das adversidades. Tais foram os beneficios elencados: desenvolvimento da
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capacidade de superar desafios, maior autoestima pois os familiares sentem-se Uteis, maior
autoconhecimento, melhor consciéncia das necessidades dos outros, alegria com pequenas

conquistas, ndo julgar ou criticar as pessoas, humildade, paciéncia, generosidade e otimismo.

Na classe 2 (contendo 18,8% do material textual) as palavras "Falar" (54,55% - X2 =
35.51) e "Olhar" (70,59% - X2 = 33.74) apresentaram destaque. Foi denominada de
"Incompreensdo da sociedade". Destaca-se nessa classe a falta de informacdo da sociedade
qguanto a condicdo da crianca, culminando com preconceito direcionado aos familiares e as

criangas:

"As pessoas ndo tinham paciéncia e olhavam a gente diferente, e hoje em dia a
gente ja é mais, como eu posso dizer, sociavel [...]" (P. 54).

"As vezes ela grita, ela chora, sai chorando e gritando, as pessoas olham e falam
assim: 'nossa que menina mimada, ai meu Deus, eu com uma cinta resolvia™ (P.
20).

"Olhar das pessoas de critica, principalmente dos familiares que eles ndo aceitam
que é autismo [...]" (P. 14).

Na classe 1 (contendo 13,4% do material textual) destacaram-se as palavras "Escola”
(66,67% - X2 = 23.37) e "Dificuldade™" (34,38% - X2 = 15.39). Foi denominada "Queixas
relacionadas a escola”. Destaca-se nessa classe relatos de contrariedade relacionados ao

contexto escolar:

"Discriminagéo das outras crianga né, na escola, € o que mais tem [...]" (P. 6).

"Olha dificuldades em si a gente passa por algumas situagdes assim [...] em relacéo
a aceitacdo do mundo, mas assim que nem colocam ai, inclusdo na escola nao
existe" (P. 15).

Em suma as seguintes classes foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1)
"Dificuldade enfrentada na escola e em saber 0 que a crianga esta precisando™; (2) "Falta de
suporte de terceiros para cuidar da crianca”; (3) "Dependéncia da crianca”; (4) "Rejeicdo das
pessoas”; (5) "A importancia do esposo no suporte a mae™; e (6) "O aparente contributo da fé e
a importancia do suporte social”. Curitiba: (1) "Queixas relacionadas a escola”; (2)
"Incompreensao da sociedade"; (3) "Dificuldades encontradas ao sair de casa"; (4) "Dificuldade

em lidar com as crises da crianca™; e (5) "Relatos de resignacao, satisfacdo e fé".
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5.2.10 Décima pergunta

Na décima pergunta, a seguinte indagacéo foi feita: “O que tem de bom em ter uma
crianca com deficiéncia na familia?”. O quadro 10 traz a analise de coocorréncia e de

frequéncia de palavras das respostas da referida pergunta.
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Quadro 10 — Anélise de coocorréncia e frequéncia de palavras das respostas da décima pergunta
O gue tem de bom em ter uma crianca com deficiéncia na familia?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
: "Mas assim, virtudes e demais, ele é uma crianga carinhosa, ele quer sempre t4 perto de mim, é
Filho 7 . . : -
muito bom o filho da gente, independente de ter transtorno ou ndo" (P. 4)
1. Bom 33 P : - ~ - -
E tudo de bom eu posso dizer, eu aceito, Deus me deu, séo minhas filhas, assim, eu tenho que
Deus 6 ~ -
agradecer a Deus, eu peco a Deus para que nao aconteca nada de ruim™ (P. 16)
"Mas ele assim da forma que ele é, com os dois bracos, duas pernas normais, eu falava muita
Normal 5 | besteira e meu filho assim, eu vejo ele tao feliz, ndo so ele, como outras criancinhas que eu vejo
2. Crianca | 26 aqui” (P. 34)
Especial 5 "Ela me ensinou a ver as crian¢as de outra forma, as que sdo especiais, até na escolinha dele a tia
P fala assim: 'vocé parece que tem uma chama para essas criangas porque elas te amam™ (P. 43)
. "O bom € por que ela é minha filha né ela, crianca cheia de vida, muito alegre, e quando ela quer
Pedir 3 . . . N x ) "
3. Filho 99 uma coisa, ela € bem dlqusta, elg pede mesmo, nao tem verg_onha, nao tem nada, € legal (_P. 39)
' "N&o quero que toguem minhas filhas, eu tive um trauma muito grande, nem todo mundo é igual, mas
Grande 2 S . . e
como eu vou saber, ai vivo s6 pras minhas filhas" (P. 16)
Curitiba
"Vocé precisa de ver que amor que &, assim, as vezes é melhor que uma crianca normal, eles dizem
Normal 7 | que o autista ndo é normal, € melhor, [...] eles tem aquele pico mas depois eles séo amorosos" (P.
1. Crianca | 29 49)
Especial 6 "Olha eu acho que é uma aprendizagem, € uma béncdo, acho que ndo tem explicacdo, acho que deve
P ser um privilégio ter uma crianca especial, eu acho que € isso™ (P. 12)
. “Nunca pensar o pior e olhar pra tras, pros lados e pra frente que tem coisa bem pior e as pessoas
Aceitar 2 . . - ”
2. Deus 22 se encontram felizes com aquilo porque sabem aceitar o que Deus manda” (P. 8)
3. 20 Né 9 | “Eles sdo extremamente carinhosos ne ’(P. 1)
Carinhoso - -

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = indice de coocorréncia.
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Em Sobral, a palavra-chave "Bom" aparece com maior frequéncia (f = 33), associando-
se com "Filho" (IC =7) e "Deus" (IC = 6). Na primeira associa¢do, a mée relata que atitudes de
carinho do filho para com ela e 0 amor que a mesma tem para com seu filho, sdo 0s maiores
beneficios de ter uma crianca com deficiéncia na familia. Na segunda associacdo, fica em
evidéncia a importancia da Fé em Deus para ressignificar essa situacdo que, a primeira vista

parece ser apenas dramaética.

A segunda palavra-chave mais mencionada é "Crianc¢a” (f = 26), associando-se com
"Normal” (IC =5) e "Especial” (IC = 5), sugerindo que a palavra-chave em destaque € utilizada
em diversos contextos nas falas dos familiares. Assim, no primeiro segmento de texto em
destague ¢é abordado que inicialmente a mée teve maior dificuldade em aceitar a condicéo da
crianca, entretanto, com o passar do tempo comeca a constatar situacdes favoraveis, como por
exemplo, algumas caracteristicas de seu filho que ndo pode ser observada em outras criangas,
dando-lhe uma sensacdo de conforto e aceitacdo. Na segunda associacdo, é destacado o
sentimento favoravel que a mée desenvolve para com as criangas com deficiéncia, dando-lhe a

capacidade de passar por essa situacao que, a principio era desafiante, com mais alegria.

A terceira palavra-chave mais mencionada foi "Filho" (f = 22), associando-se de forma
fraca com "Pedir" (IC = 3) e com "Grande" (IC = 2), indicando que "Filho" foi utilizada em
varios contextos, nao havendo um sentido predominante no uso de tal palavra nas respostas dos
familiares. Na primeira associacdo apresentada, destaca-se a satisfacdo da mae em relatar a
autonomia de sua filha, bem como a alegria e disposicdo que a mesma apresenta em Seu
cotidiano. Na segunda associacdo, é apresentado um provavel cuidado excessivo da mée,

evidenciando-se quando a mesma cita um trauma existente.

Em Curitiba a palavra chave que apareceu com maior frequéncia foi "Crianca” (f =
29), associando-se com "Normal™ (IC = 7) e "Especial” (IC = 6). Na primeira associagdo -
Crianca com Normal -, destaca-se a satisfacdo do familiar por ter uma crianca com TEA,
invocando-se a caracteristica amorosa da crian¢a. Na segunda associacdo - Crianga com
Especial -, o familiar também demonstra uma aparente satisfacdo em ter uma criangca com
deficiéncia, observa-se em sua fala a expressdo "bénc¢do", a qual é comumente usada por
individuos que cultivam préticas religiosas referindo-se a uma intervengéo divina na vida das
pessoas, sugerindo, com isso, que o cultivo da espiritualidade pode ser um agente

potencializador de transformacao do sentido atribuido pelos familiares a tal condigé&o.
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A segunda palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Deus" (f = 22),
associando-se de forma fraca com "Aceitar” (IC = 2), indicando que essa palavra aparece em
distintos contextos. No segmento de texto em destaque no quadro 10, o familiar transparece

resiliéncia, aparentemente devido a sua fé em Deus.

A terceira palavra chave que apresentou maior frequéncia foi "Carinhoso" (f = 20),
associando-se com a expressdao "Né" (IC = 9), reforcando o que foi destacado no primeiro
seguimento de texto abordado no quadro 10, apontando assim que uma parcela consideravel

dos familiares disseram que a caracteristica amorosa da crianca é o que mais Ihes agrada.

Em suma, destaca-se nas respostas dos familiares de Sobral e Curitiba os seguintes
fatos: Sobral: (1) A caracteristica carinhosa da crianc¢a; (2) O amor do familiar para com a
crianga; (3) A Fé em Deus ressignificando os fatos; e (4) A alegria da crianca. Curitiba: (1) A
caracteristica carinhosa da crianca; (2) O amor do familiar para com a crianca; e (3) A Fé em

Deus ressignificando os fatos.

As figuras 19 e 20 apresentam os dendogramas gerados a partir da analise de CHD das

respostas dos familiares de Sobral e Curitiba, respectivamente:



Figura 19. Dendograma da Andlise de Classificagdo Hierarquica Descendente das respostas da décima pergunta feita aos familiares de

Sobral, Ceara.
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Em Sobral seis classes foram criadas. A classe 6 (contendo 18,5% do material textual)
apartou-se das demais, nela destacaram-se as palavras "Viver" (100% - X2 = 29.19) e "Deixar"
(100% - X2 = 29.19), foi intitulada de "Ajustar-se as condi¢bes”. O sentido que apresentou
destague nessa classe versa sobre a necessidade dos familiares adequar-se as condicdes que Ihes

advém:

"Entdo eu tenho que viver de acordo com que ele me capacita, me fornece, entdo eu
sou feliz com isso e ela é uma crianca feliz" (P. 5).

"Ela quer muita atencao, ela quer que eu fique o tempo todo com ela, quer que eu
brinque com ela e eu tenho muita coisa para fazer, mas as vezes eu deixo tudo para
ficar com ela” (P. 2).

Na classe 5 (contendo 15,4% do material textual) destacaram-se as palavras "Cuidado”
(100% - X2 = 36.36), "Carinho" (100% - X2 = 29.79) e "Amor" (83,33% - X2 = 23.44), foi
intitulada de "Amor e carinho pelas criancas”. Ficou explicito nessa classe que o amor € 0
carinho que os familiares sentem pelas criancas € um ponto positivo no contexto dessas

familias:

"O amor que a gente pode da a eles, o carinho, o cuidado mais redobrado” (P. 19).
"Parece que o amor aumenta [...], o cuidado redobrou, o amor aumentou" (P. 36).

"Tudo, é alegria da casa, o prazer da casa, é 0 xod6 da mée, do pai e da irma dela,
todos os trés, o amor dos trés inclui tudo nela, tudo é para ela, o amor, ela ndo falta
carinho nenhum n&o" (P. 9).

Na classe 1 (contendo 15,4% do material textual) as palavras "Normal” (75% - X2 =

24.91) e "Filho" (53,85% - X2 = 18.47) apresentaram maior associacdo, foi intitulada de

"Esforco para ndo estigmatizar a crianga". Nessa classe fica em destaque os relatos de familiares

gue buscam ndo estigmatizar a crianga como deficiente, pretendendo lidar com tal situacdo de
forma mais amena:

"E tudo de bom, porque eu sinto que eu acho que, se eu fosse uma crianga que n&o

tivesse o autismo, que fosse uma crianga digamos que normal, porque para mim ele
é normal [...]" (P. 3).

"Nada de bom, porque eu gostaria de ter uma crianca para mim, meu filho nao é
dizendo que ele ndo é uma crianga normal, porque para mim ele é uma crianga
normal [...]" (P. 27).

Na classe 4 (contendo 18,5% do material textual) destacaram-se as palavras "Jeito"”
(100% - X2 = 18.83), "Amar" (83,33% - X2 = 18.48) e "Especial" (66,67% - X2 = 10.2), foi
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denominada de "O amor das criangas". Evidencia-se que a caracteristica amorosa da crianca é
um outro ponto favoravel para os familiares:
"Quem conhece ela, que ver o jeito dela, diz que ela é crianca feliz, porque ela exala

amor, porque ela é muito amada e ela transmite amor sem dar uma palavra, ela
transmite amor para a gente" (P. 5).

"Ela é muito verdadeira, ela no caso a minha, ela é carinhosa, ela diz o tempo todo
que me ama, ela é bem repetitiva [...]" (P. 22).

Na classe 3 (contendo 16,9% do material textual) destacou-se a palavra "Aprender"
(57,14% - X2 =9.03), foi intitulada de "Aprendizado". Nessa classe destaca-se a afirmacéo dos
familiares a respeito do aprendizado que eles adquirem por terem uma crianga com deficiéncia
em seus cuidados:

"O de bom € que a gente aprende muito com ele, porque eles sdo muito sinceros, sdo
muito apegados com a gente™ (P. 35).

"A gente aprende mais as coisas, mesmo ela sendo assim a gente acaba querendo bem
né" (P. 10).

"O que tem de bom é que a gente aprende muito com elas, eu aprendo muito, eu
aprendi tantas coisas com ela, eu aprendi e creio que vou aprender mais ainda" (P.
43).

Na classe 2 (contendo 15,4% do material textual), apresentou destaque as palavras
"Falar" (71,43% - X2 = 18.93) e "Casa", foi intitulada de "Alegria para os familiares". Nessa
classe ficou em evidéncia as falas dos familiares que destacaram a alegria que a presenca da

crianca gera no ambito familiar:

"Todo mundo diz ‘ah, a casa t& um buraco, a casa t& escura sem ele aqui'. Ele deu
vida" (P. 31).

"E divertido [...], assim eu acho muito bom t& assim com ele brincando e tudo, as
vezes tem as dificuldades como eu falei das obrigacdes que a gente tem que fazer, a
gente tem muitas dificuldades, mas pra mim é 6timo" (P. 21).

"Para a gente que tem um filho especial, para quem esta de fora, a gente fala: 'hoje
ele levantou a méo, hoje ele pegou isso’, para quem esta fora é besteira, mas para a
gente, assim uma festa, é uma alegria™ (P. 5).

"Porque ele é assim, quando ele acorda de manhd o sorriso ja é enorme, ele ndo fala,
mas ele cativa a gente de todas as maneiras"” (P. 3).
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A figura 20 apresenta o dendograma gerado a partir da anélise de CHD das respostas
dos familiares de Curitiba.



Figura 20. Dendograma da Analise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da décima pergunta feita aos familiares de

Curitiba, Parana.
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Em Curitiba seis classes foram criadas. As classes 2 e 3 formaram um subgrupo. Na
classe 3 (contendo 11,6% do material textual) destacou-se a palavra "Casa" (88,89% - X2 =
55.59), foi intitulada de "Casa mais préospera”. Destaca-se nessa classe as falas dos familiares

que apontam que a crianca torna o ambiente familiar mais fortunoso, mais prospero:

"Tudo né, é a alegria da casa, meu Deus do céu é a nossa vida, ela esperta faz a gente
feliz, tem horas que a gente ta triste, ela faz a gente se alegrar” (P. 4).

"No comeco a gente se assustou bastante, mas agora, Deus o livre, a gente néo vive
sem ela né, é tudo dentro da casa, tudo [...]" (P. 31).

Na classe 2 (contendo 20,6% do material textual), apresentaram destaque as palavras
"Ficar" (70% - X2 = 34.14) e "Dia" (70% - X2 = 15.89), tal classe foi denominada de
"Valorizacdo das coisas simples”. Destaca-se o discurso otimista dos familiares, os quais

buscam encontrar sentido nas pequenas coisas do cotidiano:
"[...] por que nao ficar feliz com o que a gente tem que passar nessa vida? A vida é

completa de tudo um pouco, tem sorriso, tem lagrimas, tem sofrimento, tem dor, tem
alegria, entdo vamos viver" (P. 8).

"E sair para passear todo mundo junto, ¢ ir para o parque todo mundo junto né, é o
sentido da coisa mesmo, todo mundo se ajudar [...]" (P. 13).

"O bom € que a gente aprende, a gente valoriza mais as coisas, a gente aprende a ser
mais é humilde, eu fiquei mais humilde depois que eu descobri que ele né, que eu
tenho um deficiente dentro de casa” (P. 3).

Na classe 6 (contendo 12,3% do material textual) destacaram-se as palavras "Vida"
(72,73% - X2 = 40.25) e "Ensinar" (100% - X2 = 36.98), além da palavra "Aprender", a qual
apresentou um sentido relevante dentro do contexto das respostas. Tal classe foi intitulada de
"Aprendizado". Destaca-se nessa classe o0 motivo de aprendizado que é, para os familiares, ter

uma crianga com deficiéncia na familia:

"Aprender né, a gente aprende com eles[...], ele ensina muito né [...]" (P. 14).

"[...] entdo todos os dias ele vem me ensinando muita coisa sabe, eu venho
aprendendo muita coisa com ele e é muito bom" (P. 15).

"[...] ai é um aprendizado, é um aprendizado, ndo é ela que aprende comigo, é eu que
aprendo comela [...]" (P. 33).

Na classe 5 (contendo 21,9% do material textual) sobressairam-se as palavras
"Carinho™ (100% - X2 = 38.04), "Amor" (100% - X2 = 26.09) e "Carinhoso™ (73.33% - X2 =

25.62), foi intitulada de "As criancas sdo carinhosas”. Ficou em clara evidéncia nessa classe a
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opinido dos familiares destacando que, a caracteristica amorosa da crian¢a muito Ihes agrada,

sendo esse um fato positivo em té-la na familia:

"Eu vejo coisas boas s, ele me transmite todo dia 0 amor, o carinho, ele é muito
amoroso, muito carinhoso, sabe?" (P. 15).

"Pra mim assim, ainda é bem misterioso, mas ah! Ele é muito carinhoso, eles falam
que tém problema de social, né? Mas ele ndo tem nenhum problema, é muito carinho,
muito amor" (P. 1).

"De bom que ele é carinhoso, ele vive me chamando que me ama, carinho, ele é muito
carinhoso, essa parte sabe? Comigo com as irmas" (P. 2).

Na classe 4 (contendo 14,2% do material textual), apresentou destaque a palavra
"Precisar" (75% - X2 = 25.61), foi denominada de "Crescimento humano". Destaca-se as falas
dos familiares ressaltando que a experiéncia de ter uma crianga com deficiéncia contribuiu para
tornar-lhes melhores engquanto pessoa, no que diz respeito as suas virtudes, aos valores morais
e éticos:

"[...] onde eu consiga ver um cego atravessando, querendo atravessar e eu ter essa
sensibilidade de falar: 'opa ele pode estar precisando de mim, porque eu ndo vou

fazer a gentileza de ajudar ele, né?', eu acho que isso é um mundo que quem enxerga
isso sdo os privilegiados" (P. 19).

"Eu consigo assim ser mais mae do que eu imaginava, sabe? Porque ele exige muito,
mas eu consigo fazer o que precisa né, apesar das limitages" (P. 48).

Na classe 1 (contendo 19,4% do material textual) destacou-se a palavras "Pensar"
(84.62% - X2 = 38.72), foi denominada de "Dificuldade em elencar pontos positivos”. Ficou
em destaque nessa classe a parcela dos familiares que apresentaram, em seus discursos,
dificuldade de elencar pontos favoraveis de ter uma crianca com deficiéncia em seus cuidados,
além daqueles que ndo hesitaram em dizer que, em tal condi¢cdo ndo ha nada que Ihes pareca

bom:

"Nao é bom, entdo, eu ndo sei se tem alguma coisa boa nisso tudo, ¢ dificil, muitas
das vezes até o médico pega teu filho para experiéncia” (P. 11).

"[...] entdo eu ndo sei a coisa boa assim, que a gente vé, nunca parei pra pensar
assim, sabe?" (P. 54).

Em suma as seguintes classes foram criadas em Sobral e Curitiba: Sobral: (1) "Esforco
para ndo estigmatizar a crianca"; (2) "Alegria para os familiares™; (3) "Aprendizado™; (4) "O

amor das criangas”; (5) "Amor e carinho pelas criangas”; e (6) "Ajustar-se as condicGes".
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Curitiba: (1) "Dificuldade em elencar pontos positivos"; (2) "Valorizagdo das coisas simples™;
(3) "Casa mais prospera"; (4) "Crescimento humano™; (5) "As criangas sdo carinhosas"; e (6)

"Aprendizado”.

5.2.11 Décima primeira pergunta

Na décima primeira pergunta, foi feita a seguinte indagagéo: “O que vocé e sua familia
gostariam de ter para atender melhor seu filho?”. O quadro 11 apresenta os resultados da

analise de frequéncia e coocorréncia de palavras.
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Quadro 11 — Anélise de coocorréncia e frequéncia de palavras das respostas da décima primeira pergunta

O gque vocé e sua familia gostariam de ter para atender melhor seu filho?

Sobral
PC f Coo IC Segmento de Texto
"[...] SO esté vendo no papel, ver um diagndstico no papel, mas ndo pergunta os pais como é aquele
Escola 9 | : . S ) . -
156 31 vivenciar com ela, no caso da_escola regul_ar ninguém sabe como lidar com a_mlnha filha" (P. 5)
' Achar 9 "Mulher o que eu achava, assim, que precisava de um acompanhamento diario porque ele s6 vem
aqui uma vez, mas a gente ja vé muito resultado, mas eu queria que ele tivesse diario” (P. 35)
"Gostaria de ter uma renda melhor, porque precisa de muita coisa, vocé sabe, uma crianca ja
Melhor 6 | precisa de muito, ainda mais ele, mas ta bom do jeito que ta né, fazer o qué né pra dar uma vida
2. Gostar | 29 melhor a ele?" (P. 6)
Dar 6 "[...] Que as vezes a gente ndo pode dar e é bom, eu gostaria que ele tivesse isso; que ele pudesse
conhecer um lugar melhor, conhecer as coisas boas da vida" (P. 4)
"Transporte, que a gente possa pegar um transporte e dizer assim: 'nam, eu posso ir sem medo de
3. Gente 2 Vet . ) . "
9 nada’, tai eu vim de moto, tenho que pagar pessoas pra vir comigo, entendeu?" (P. 31)
Transporte . —
Curitiba
Carro 5 "Um carro para gente, e ele gosta também de passear de carro, ele adora, ai tipo, para trazer para
1 Gente | 106 escola a gente precisa né, as vezes sai tarde né, as vezes tém que levar ele no médico"” (P. 24)
' . "Olha, hoje em dia acho que a gente ndo precisa de muito, acho que esta indo bem, eu fago o que eu
Dia 5 . . - iy A
posso, ele esta sendo amparado, tem aqui que ajuda bastante, a fonoaudidloga também™ (P. 9)
2. 31 Financeiro 9 | "E, eu acho que digamos assim, condi¢des financeiras melhor né" (P. 35)
Condicéo - - |-
"Queria pelo menos um atendimento melhor, assim, um lugar so, né, para tudo, um lugar sé para
Atender 6 | todos os atendimentos dele, que nem aqui, se tivesse todos os atendimentos, sé ficava aqui, nao
ficava andando” (P. 2)
3. Melhor | 25 ” — - — - - - - ;
Condigoes financeiras, condigoes financeiras, assim, pra dar um, tipo assim, a gente da o que a
Vida 3 | gente pode, ta na nossas condicBes a gente faz, mas eu queria dar uma vida melhor para ele, ndo s6
para ele, mas pro meu outro filho, pros dois né” (P. 44)

Fonte. O autor. PC = Palavra-chave. f = Frequéncia. Coo = Coocorréncia IC = indice de coocorréncia.
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A palavra-chave mais mencionada foi "S6" (f = 31), associando-se com "Escola"” (IC
=9) e "Achar" (IC =9). Na primeira associacao, sugere-se que, melhorias referentes ao contexto
escolar apresentam-se como 0s maiores anseios dos familiares. O segmento de texto em
destaque apresenta um provavel desamparo da mée, quando afirma que nenhum profissional da
escola tem competéncia necesséria para lidar da melhor forma com uma criangca com
deficiéncia. Nota-se que, a mée néo transfere a responsabilidade apenas ao cuidador, mas deseja
que todos os profissionais que trabalham na instituicdo de ensino saibam como reagir da melhor
forma a tais circunstancias, melhorando néo s6 o atendimento da crianca e de seus familiares,
mas também favorecendo o desenvolvimento da crianca, de suas potencialidades. Nesse
contexto, corroborando com o que foi destacado, um outro relato apresenta: "A escola é o pior
lugar, o pior lugar [...] A escola é horrivel, vocé tem que estar na escola direto, reclamando

ali todo tempo, perguntando, exigindo [...]" (P. 22).

O segmento de texto da segunda associacdo ("S6" com "Achar") apresenta que um
outro anseio dos familiares esta relacionado com o atendimento diario nas instituicdes que
trabalham no desenvolvimento das capacidades das criancas, alegando a mae que atendimento
apenas semanal é insuficiente para extrair todo o potencial das mesmas. Nesse cenario, um

outro familiar também expde:

"Um acompanhamento, porque aqui s6 faz na segunda feira, ai pronto, s6 na outra
semana pra ela vir de novo. S6 um dia na semana, ai se tivesse mais outro, tivesse
mais menos dois dias, ai tenho certeza que ela melhorava mais e mais" (P. 27).

A segunda palavra-chave mais mencionada foi "Gostar" (f = 29), associando-se com
"Melhor” (IC = 6) e "Dar" (IC = 6). A primeira associag¢do evidencia o anseio do familiar em
proporcionar melhores condicdes de vida para seus filhos. O segmento de texto em destaque
aponta que a dificuldade financeira é o principal empecilho para tal. E o que também destaca
esse outro familiar: “Condicdes financeiras melhores para botar em uma escola melhor que
ele quer tanto, como eu te falei. A fisioterapeuta tambeém, que eu gostaria que ele fizesse mais

sessOes, mas eu ndo posso pagar, a dificuldade financeira ainda esta grande ” (P. 37).

O Beneficio de Prestacdo Continuada é oferecido justamente para subsidiar as
necessidades financeiras dos familiares, mas parece ainda ser insuficiente, dado que servigos
que s8o necessarios para a crianga, ndo sao, aparentemente, oferecidos de forma adequada pelo

estado.
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O segmento de texto em destaque no quadro 11 referente a segunda associacdo da
palavra “Gostar”, aponta o anseio do pai em conseguir oferecer ao seu filho momentos de lazer,
de modo que ele tenha novas experiéncias, conhecendo lugares diversos e contribuindo para a

melhora de sua qualidade de vida, incidindo na saude.

A terceira palavra-chave é "Transporte” (f = 9), associando-se de forma fraca apenas
com "Gente" (IC = 2), sugerindo que esse & um outro desejo e necessidade comum entre 0
familiares que tém crianca com deficiéncia, relatando os pais que a falta de veiculo dificulta,
de certa forma, o tratamento da crianga. Como apresenta esse outro relato: *como eu lhe disse,
transporte, eu gostaria de ter transporte pra atender todas consultas dele, porque nédo tenho
condicdo” (P. 14).

Ja em Curitiba a palavra-chave mais frequente foi “Gente” (f = 106), associando-se
com “Carro” (IC =6) e "Dia" (IC =5). O segmento de texto em destaque na primeira associagéo,
representa o desejo de alguns familiares em ter um carro para satisfazer as necessidades da
crianca, como leva-la a escola e as consultas médicas. Na segunda associacao, destaca-se a
opinido de uma outra parcela dos familiares, a qual afirma n&o haver maiores desejos e anseios
no que diz respeito ao melhor atendimento da crianga, como apresenta esse outro segmento de

texto:

"[...] boa deixa eu pensar, assim, é I6gico que hoje em dia a gente vé que a gente ta
numa situacdo bem melhor, assim a gente passou por umas circunstancias bem
complicadas, mas hoje em dia eu acredito que t& indo" (P. 16).

Com isso, sugere-se que é mais comum os familiares de Curitiba apresentarem-se
satisfeitos com sua atual condi¢do do que aqueles residentes no municipio de Sobral, como
acrescenta esse outro relato: "[...] bom dai a gente tem tudo que a gente quer né, deve ta faltando
mais tempo, dai né mais tempo, e agora eu tenho né, agora eu tenho né, entéo ta faltando nada

por enquanto™ (P. 27).

A segunda palavra-chave é "Condicdo™ (f = 31), associando-se apenas com
"Financeiro” (IC = 9). Evidenciando que uma outra parcela queixa-se da sua condi¢do
financeira. Contudo, com alguns relatos aparentemente pouco enfatico e relatando a
necessidade de aquisicdo de video game e piscinas de bolinhas, sugere-se que, varios casos em
Curitiba, ndo apresentam-se como sendo necessidades tdo emergentes como aquelas

encontradas em Sobral.
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A terceira palavra-chave com mais citagdo ¢ “Melhor” (f = 25), associando-Se com
“Atender” (IC = 6) e de forma fraca com "Vida" (IC = 3). A primeira associa¢do revela, no
segmento de texto em destaque no quadro 11, o desejo do familiar de ter acesso ha um local
que tenha todos 0s servigos necessarios para o tratamento da crianca, para evitar contratempos
com deslocamentos entre tais lugares. Um outro familiar aponta ainda o desejo de encontrar
servigos essenciais com um valor mais baixo: "O que eu gostaria de ter para atender melhor
[...] como te falei, um acesso a natagcdo mais barato, um acesso a essas terapias mais em conta”
(P. 28).

Na associagédo seguinte ("Melhor" com "Vida"), observa-se, novamente, o relato do
familiar expressando o desejo em ter uma melhor condicdo financeira para dar uma vida melhor

para seu filho.

Em suma, alguns dos desejos que mais se destacaram em Sobral e Curitiba, foram:
Sobral: (1) melhor qualificacdo de profissionais escolares, (2) atendimentos que visam 0
desenvolvimento da crianca com mais frequéncia semanal (3) melhorar aspecto financeiro e,
(4) transporte para facilitar locomocéo. Curitiba: (1) veiculo que facilite locomocéo; (2) relatos
dos familiares de ndo haver maiores desejos e necessidade; (3) melhor condicdo financeira; e
(4) um local o qual redina no mesmo espaco todos 0s servigos necessarios para o atendimento

da crianca.

Observa-se 0 que ha em comum, de forma mais frequente, nas duas localidades: (1)
veiculo para facilitar locomocdo e consequente tratamento da crianca; e (2) melhor condicédo

financeira.

E o que ha de mais peculiar em cada localidade: Sobral: (1) melhor qualificacdo de
profissionais escolares; e (2) atendimentos que visam o desenvolvimento da crianca com mais
frequéncia semanal. Curitiba: (1) relatos dos familiares de ndo haver maiores desejos e
necessidade; e (2) um local o qual retina no mesmo espago todos 0s Servi¢os necessarios para o

atendimento da crianga.

Uma analise mais minuciosa das respostas foi realizada, com isso, procedeu-se a

analise de CHD. Em Sobral obteve-se os seguintes resultados:



Figura 21. Dendograma da Analise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da décima primeira pergunta feita aos
familiares de Sobral, Ceara.
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Observa-se que seis classes foram criadas pela referida analise. A classe 6 (contendo
19,8% do material textual) aparece dividida das demais, a qual foi intitulada "Cuidador
Capacitado”, nela destaca-se a palavra "Cuidador"” (100% - X2 = 30.75). Relatos enfatico acerca
da necessidade de cuidadores mais capacitados ou sobre a auséncia deles no ambiente escolar,

foram encontrados nessa classe:

"Tenho outra filha que estuda também, entdo eu vou quando eu levo ela, eu fico la e
a cuidadora ganha e eu fico com ela, ela ndo sabe cuidar da minha filha, eu ja venho
batendo nessa tecla hd muito tempo" (P. 5).

"A professora e mais criancas ndo tem como ela s6 olhar pra ele, tem que ter uma
cuidadora, mas infelizmente 14 onde eu moro nao tem" (P. 8).

"Eu acho que eu queria era mesmo era uma escola adequada s6 para eles, todos os
sindrome de down em uma escola, porque também é dificil ndo tem cuidador” (P. 2).

Em um segundo momento, surge uma particao contendo as classe 1 e 2. A Classe 1 foi
denominada “Melhorar acompanhamento nos servicos de salde e educacdo. E transporte
proprio”. Nela destacam-se as palavras “Acompanhamento” (100% - X2 = 24,8) e¢ “Transporte”
(100% - X2 = 19,61), as quais apresentaram maiores indices de associacdo com a referida
classe. Observaram-se relatos de desejo de acompanhamentos diferenciados por parte dos

servicos de saude e educacao, e desejo de ter um transporte proprio para facilitar a locomocéo:
"As vezes eu sei que se eu tivesse condigdes eu poderia colocar em um colégio melhor,

que tivesse mais acompanhamento, eu gostaria que ele fosse, assim, que ele se
integrasse mais nesse sentido, que ele visse mais coisas" (P. 4).

"Um acompanhamento, mas porque aqui sé faz na segunda feira, ai pronto sé na
outra semana pra ela vir de novo, s6 um dia na semana, ai se tivesse mais outro,
tivesse mais menos dois dias, ai tenho certeza que ela melhorava mais e mais" (P. 27).

"Ah, nesse momento eu gostaria de ter, assim, o transporte, assim para me locomover
com ele” (P. 24).

Ja a classe 2 foi denominada de “Maior recurso financeiro”, destacando-se as palavras
“Recurso” (100% - X2 = 38.48) e “Pagar” (83,33% - X2 = 30.68). Relatos expressando desejo
de ter uma melhor condicéo financeira para conseguir oferecer ao filho uma estrutura mais

adequada, foram encontrados:

"Recursos, se eu tivesse recursos eu levaria e faria, eu faco tudo que estd ao meu
alcance por ele, mas eu queria poder fazer mais" (P. 3).
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"Acho que recurso financeiro né, ainda falta recursos, queria ter mais recurso para
ele aprender mais da escola, como eu falei né, para ele aprender, porque ele néo ta
aprendendo, porque é sé ele” (P. 8).

Na classe 5 (contendo 19,8% do material do corpus textual), intitulada "Maior
variedade de servicos oferecidos na Saude de Sobral”, destaca-se as palavras "Atendimento”
(77,78% - X2 = 21.17) e "Saude" (100% - X2 = 16.97). Nessa classe ha relatos expressando
desejo da saude de Sobral ter mais "parceiros”, oferecendo uma diversidade maior de servicos
terapéuticos para as diversas deficiéncias. Ha declaracdo ainda de pais que manifestam
insatisfacdo por ndo terem condi¢cdes de pagar um plano de salde, transparecendo ser essa a

unica forma de oferecer mais servicos de qualidade para seu filho.

"Assim, eu ndo diria nés né, mas eu gostaria muito que a saude de Sobral nos
oferecessem mais né, mais parceiros que nos forne¢a mais atendimentos né, como
fono, psiquiatra, neuro” (P. 13).

"A questdo do atendimento da salide mesmo sabe, eu acho que deveria ter mais, assim,
nao é que ele é mais prioridade, porque ele ja tem muitas prioridades, mas, assim, se
tivesse outros beneficios em prol sabe?" (P. 34).

As classes 3 e 4 formam uma outra particdo. Na classe 3 destacaram-se as palavras
"Bom" (61,54% - X2 = 30.97) e "Conseguir" (80,0% - X2 = 20.63). A mesma foi denominada
“Lugares com piscina e atividade fisica”. Encontraram-se relatos de familiares que
manifestaram desejo de seus filhos terem acompanhamentos em piscina com a préatica de

natacdo, bem como lugares com praticas gerais de atividade fisica:

"Nessa parte do esporte mesmo, porque a parte da musica ele oferece, sdo bons, sdo
bons" (P. 21).

"Eu gostaria muito que tivesse esses atendimentos com piscina, que é muito caro, que
é muito bom, e que ele gosta muito, assim no meu caso que eu ja até fui em varios
lugares para ver se conseguia botar, mas as minhas condices financeiras ndo deu"
(P. 47).

Nesse contexto, Schmitz Olin et al. (2017) realizaram um estudo o qual teve como
objetivo analisar o efeito agudo do exercicio aer6bio no comportamento estereotipado de
pessoas com TEA. Sete pessoas participaram da pesquisa, média de idade de 13 anos. Todas
participaram de quatro programas de atividade aerdbia, cada dia sendo reservado para a
realizacdo de um programa, e um dia foi destinado para ser a condi¢do controle, no qual os

participantes ndo se envolveram nas atividades propostas. As atividades realizadas foram: (1)
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atividade aerdbia de baixa intensidade em 10 minutos, (2) atividade aerdbia de alta intensidade
em 10 minutos, (3) atividade aerdbia de baixa intensidade em 20 minutos, e (4) atividade
aerobia de alta intensidade em 20 minutos. Os autores mostraram que a participacdo nas
atividades favoreceu para atenuar o comportamento estereotipado dos participantes, exceto a
atividade aerdbia de alta intensidade em 20 minutos que, favoreceu para acentuar tal
comportamento. Acrescentaram mostrando que a atividade aerdbia de baixa intensidade

realizada em 10 minutos foi a que apresentou os melhores resultados.

A classe 4, com destaque para a palavra "Gostar" (50,0% - X2 = 18.59), foi intitulada
"Melhor desenvolvimento da crianga e mais orientagdes”. Encontraram-se falas manifestando
anseio por maior desenvolvimento das capacidades das criangas, bem como de ter mais

orientacdo sobre assuntos relacionados as mesmas:
"Eu gostaria mais que ela desenvolvesse mais, escrever, que a gente jé ensina ela em

casa para ela desenvolver mais isso, mas ela tem muita dificuldade ainda, mesmo na
escola sendo acompanhada e tudo, mas ela tem muita dificuldade” (P. 42).

"Tudo, tudo, mas assim, eu gostaria de ter mais orienta¢do, engajamento sobre o
problema dele, é tanto que eu estou tentando lutar para voltar a estudar, fazer minha
faculdade para me engajar em tudo™ (P. 29).

A figura 22 apresenta o dendograma gerado a partir da analise de CHD das respostas
dos familiares de Curitiba.



Figura 22. Dendograma da Analise de Classificacdo Hierarquica Descendente das respostas da décima primeira pergunta feita aos

familiares de Curitiba, Parana.
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Observa-se que cinco classes foram criadas. A classe 5 aparece dividida das demais.
A mesma foi intitulada "Carro préprio e cadeira de rodas adequada para crian¢a”, tendo como
palavras de maior destaque "Dificuldade” (100% - X2 = 35.36) e "Cadeira" (71,43% - X2 =
15.14), além de "Transporte” (100% - X2 = 14.66). Relatos referentes ao recebimento de cadeira
de rodas inadequada ao tamanho da crianca e dificuldade em locomover-se com a mesma, foram
encontrados. Chamando atencdo, dessa forma, para o desejo dos familiares de possuir um
transporte particular para atender todas as necessidades de locomogéo as quais sdo inerentes ao

tratamento da crianca:

"Vocé vai pegar uma cadeira de roda pelo SUS, eles te ddo uma cadeira de rodas
enorme para uma crianga que néo tem o minimo de equilibro e sem cinto, sem cinto"
(P. 11).

"Pra mim minha maior dificuldade hoje € o transporte [...], entdo seria um transporte
mesmo pra mim hoje minha melhor coisa™ (P. 19).

"Porque a escola dela ndo é perto da nossa casa, a maior dificuldade é essa
locomogéo sabe, a distancia” (P. 54).

Na classe 1 (representando 22,1% do corpus textual) destacaram-se as palavras
"Coisa" (61,29% - X2 = 36.75) e "Gostar" (87,5% - X2 = 21.28), foi intitulada de "Brinquedos
e aulas de atividade fisica e musica”. O desejo de ter video game, piscina de bolinhas e
brinquedos em geral, foi mencionado. Bem como ainda, de ter um quarto para a crianca e aulas

regulares de atividade fisica e masica.

"Nao sei, mas talvez atividades, mais coisa assim que talvez no momento a gente ndo
consiga proporcionar para ele sabe, talvez sei la, uma atividade fisica ou alguma
coisa que no momento a gente ndo consegue proporcionar” (P. 55).

"Ah sei 14, a Unica coisa assim que é bem dificil é que ela ndo tem brinquedo nao,
brinquedo boneca, assim essas coisas, ela precisa, ela gosta muito de balango e a
gente ndo tem" (P. 18).

As classes 3 e 4 compartilham relatos que guardam certas semelhangas; ambas
apresentam declaracdes que demonstram satisfagdo com o que foi conquistado para atender

melhor a crianga, com cada uma apresentando particularidades especificas.

Na classe 4, a qual foi intitulada "Satisfacdo com o que ja foi alcancado e Relatos de
Fé", destacaram-se as palavras "Achar" (54,17% - X2 = 22.25) e "Esperar" (100% - X2 = 16.85),
bem como "Graca™ (83,33% - X2 = 16.14) e "Deus" (55,56% - X2 = 7.88). Foram encontrados
relatos afirmando ndo haver maiores necessidades para atender melhor a crianca, bem como

falas que transpareceram resiliéncia ao ser mencionado o nome "Deus":
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"Estd dando, gracas a Deus, tudo certo, ele ndo tem uma pessoa especifica para
cuidar dele, mas elas ja meio que se prepararam pra cuidar dele, sabe? E é mais ou
menos isso" (P. 49).

No segmento de texto acima a mée se refere a escola, a qual ndo tem uma pessoa
especifica que contribua com o processo de aprendizagem da crianga, mas completa afirmando

que as proéprias professoras estdo tentando desempenhar bem essa funcéo.

A classe 3 foi intitulada de "Satisfacdo com o que ja foi alcancado e desejo da crianca
tornar-se independente™. Com as palavras "Conseguir" (64,29% - X2 = 16.33), "Ficar" (43,75%
- X2 =11.72) e "Comer" (80,00% - X2 = 10.17) destacando-se. Relatos afirmando ndo haver
maiores necessidades: "Eu acho que a gente ja ta cercado ja de todo acompanhamento que a
gente podia, poderia ter” (P. 1), e manifestando desejo das criancas serem independentes: "eles
precisam ter independéncia também né, a gente ndo pode colocar eles numa bolha, numa
caixinha de vidro né e ficar sempre em volta deles, eles tém que ter independéncia [...]" (P.

13), foram encontrados na referida classe.

Na classe 2 destacou-se a palavra "Entender” (100% - X2 = 31.79), foi intitulada "N&ao
haver preconceito". Relatos transparecendo tristeza devido a preconceitos enfrentados, foram
encontrados: "mas assim, que ela pudesse ir que eu teria certeza que assim minha filha nao

seria julgada” (P. 21).

Em resumo, as classes criadas em cada regido, sugerindo os maiores desejos dos
familiares para atender melhor as criancas, foram: Sobral: (1) cuidador capacitado; (2) melhorar
acompanhamento nos servicos de saude e educacdo. E transporte préprio; (3) maior recurso
financeiro; (4) maior variedade de servicos oferecidos na saude de Sobral; (5) lugares com
piscina e atividade fisica e; (6) desenvolvimento maior da crianga e mais orientagdes. Curitiba:
(1) carro proprio e cadeira de rodas adequada para crianca; (2) brinquedos e aulas de atividade
fisica e musica; (3) satisfagdo com o que ja foi alcancado e relatos de fé; (4) satisfagcdo com o

que ja foi alcancado e desejo da crianga tornar-se independente e; (5) ndo haver preconceito.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A condicéo de lidar com as adversidades e desafios oriundos do cuidado a uma crianga
com deficiéncia impde sobre os familiares uma maior condi¢do de vulnerabilidade devido a
multiplos fatores, fatores esses que, quando bem compreendidos, pode tornar essa populacéo
menos suscetivel a diversas situacGes desfavoraveis a saude e diminuir a condicdo de

deficiéncia da crianca.

No presente estudo algumas caracteristicas apresentaram-se como sendo
potencialmente prejudiciais a essa populacdo. Nesse contexto, a falta de conhecimento dos pais
com relacdo a condicdo da crianca pareceu ser motivo para acentuar o conflito interior
vivenciado pelos mesmos no momento da descoberta do diagnostico. Acrescentando-se ainda
que, a falta de apoio adequado as maes, que as expdem a um cendrio ainda mais critico,

apresentou-se constante na conjuntura da pesquisa.

No que se refere aos direitos dos familiares, o estudo mostrou que o direito a escola e
ao Beneficio de Prestacdo Continuada parece ser os mais conhecidos entre 0s mesmos nos dois
estados, sendo a assistente social uma das principais responsaveis pelo empoderamento dos

familiares.

A Unidade Basica de Saude figurou, tanto em Sobral quanto em Curitiba, entre 0s
servigos mais frequentes dentre aqueles que recebem as criangas. Os familiares relataram
melhoras na condicdo das mesmas em decorréncia do acompanhamento multiprofissional,
melhoras essas que foram alcancadas principalmente na APAE e no Centro de Reabilitacdo, em

Sobral, e no CENEP e Hospital Pequeno Principe, em Curitiba.

Quanto aos lugares que os familiares mais levam as criangas, tanto em Sobral como
em Curitiba, a Igreja e a escola apresentaram destaque. Destacando-se ainda em Sobral, lugares
que tenham piscina, e em Curitiba, o parque. Contudo, foram comuns relatos de preconceito

sofrido inibindo a participagdo dos familiares com as criangas, na sociedade.

O desejo dos familiares de obter mais informagdes sobre as caracteristicas do
desenvolvimento da criancga, sobre os seus direitos sociais, sobre a etiologia da condicdo das
mesmas, sobre 0s recursos que podem ser empregados para facilitar o sono da crianga, sobre
como melhorar a interagdo social delas, bem como sobre as caracteristicas de aprendizagem das

mesmas, apresentaram-se como sendo as principais informacdes pretendidas pelos familiares.
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Dentre as dificuldades mais frequentes, que foram vivenciadas pelos familiares,
destacaram-se a falta de apoio de terceiros; o preconceito; a dificuldade da crianga em
comportar-se em ambiente social; a falta de competéncia de profissionais da escola no trato
com a crianca; a dificuldade em lidar com a caracteristica egocéntrica e intempestiva da crianca;
nédo saber, em muitos momentos, quais 0s desejos e necessidades da crianca, tendo em vista a
dificuldade de expressar-se da mesma; ndo ter um refligio para saber como lidar melhor com
situacOes estressantes do cotidiano; e por fim, a dificuldade de acessar transporte publico devido

a falta de uma estrutura adequada dos mesmos, tornando mais dificil a locomocdo pela cidade.

Contudo, o amor pela crianca e 0 amor das criancas para com os familiares; a alegria,
em muitos momentos, apresentada pelas mesmas; o crescimento humano; bem como o
aprendizado decorrente das circunstancias enfrentadas, destacaram-se como sendo 0s aspectos

positivos de ter uma crianga com deficiéncia na familia.

Quanto aos desejos dos familiares para que uma melhor atencdo aos filhos fosse
proporcionada, sobressairam-se o desejo de uma melhor qualificacdo de profissionais escolares;
atendimentos que visam o desenvolvimento da crianga, com mais frequéncia semanal; melhorar
aspecto financeiro; transporte particular para facilitar locomogdo; um local o qual redina no
mesmo espacgo todos 0s servigos necessarios para o atendimento da crianca; acompanhamento
mais adequado de profissionais da satde; maior variedade de servicos oferecidos em Sobral,

mais orientagdes aos familiares; e por fim, ndo haver preconceito.

No que se refere as variaveis sociodemogréaficas abordadas no presente estudo,
Curitiba apresentou um percentual pouco maior de familiares nas faixas etarias potencialmente
mais vulneraveis no que diz respeito a resolucdo de problemas, de cunho social, pelos
familiares. De igual modo Curitiba apresentou um percentual pouco maior de familiares que
sdo ou divorciados, ou viavos, indicando que também nesse cendrio, Curitiba pode estar em
uma maior condicdo de vulnerabilidade. Por outro lado, a renda mensal média dos familiares
de Curitiba foi maior do que a de Sobral, sugerindo que nesse contexto Sobral pode se encontrar

em uma condicdo mais vulneravel.

Dessa forma, o presente trabalho abordou varias caracteristicas potencialmente
nocivas as familias com criancas com deficiéncia, buscando, por meio da compreenséo destas,

contribuir para melhorar as condi¢des de vida e saude dos familiares e criancas.

Quanto a limitacéo da pesquisa, o estudo ndo caracterizou as necessidades especificas

em torno de cada deficiéncia.
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Diante dos resultados abstraidos a partir desse estudo multicéntrico, sugere-se
pesquisas que trabalhem com amostras maiores e que investiguem outras caracteristicas que

podem apresentar-se como sendo potencialmente danosas a essa populacéo.
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APENDICE A

ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Entrevista n°: Data: [ !

Entrevistador:

Nome do participante:

Local de coleta de dados

1. DADOS DO PARTICIPANTE:
1.1 Sexo: ()Feminino ()Masculino

1.2 Idade:

157

1.3 Qual sua situacdo civil: ()solteiro(a) ()casado(a) ()unido estavel ()divorciado(a) ()viuvo(a)

1.4 Vocé estudou? ( )N&o ()Sim. Se sim, que série vocé terminou?

1.5 Qual sua profissao?

1.6 Vocé trabalha? Se sim, em qué? Se ndo, ja trabalhou? Se parou de trabalhar, por qual

motivo?

1.7 Qual o valor da renda mensal da familia?

1.8 Qual é a sua relacdo de parentesco com a crianga?

2. DADOS DA CRIANCA
2.1 Qual é a idade da crianga?
2.2 Qual o sexo da crianca? -_

2.3 Qual o diagndstico da crianca:

2.4 Ha quanto tempo vocés receberam o diagndstico de (nome da crianga)?

2.5 O (nome da crianga) estuda? Se sim, onde (tipo de escola)?

() Publico ()Privado ()Regular ()Especial

Elaborar um Genograma

3. ROTEIRO DE ENTREVISTA

3.1 Como tem sido para vocé ter uma crianca especial na familia?

3.2 Quem te ajuda com os cuidados do (nome da crianga)?

3.3 Que direitos vocé conhece que a crianga tem por sua condicao especial?

3.4 O (nome da crianca) recebe ou recebeu algum recurso financeiro, transporte ou material

como: medicacdo, ortese/ protese? Se sim, qual? De quem?
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3.5 Qual é a maior barreira que vocé tem enfrentado tendo uma crianga com deficiéncia na
familia?

3.6 Quais o0s servicos ou lugares que vocé leva seu filho?

3.7 Como voce utiliza esses servigos de apoio aos quais Vocé tem acesso?

3.8 Qual a contribuigéo dessas pessoas e servicos no cuidado ao seu filho?

3.9 Suas expectativas foram alcancgadas quando buscou tais pessoas e servigos?

3.10 O que voce e sua familia gostariam de ter para atender melhor a crianca?
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Registro dos esclarecimentos dos pesquisadores aos participantes da pesquisa.

Nos, Proft Dr2 Cibelly Aline Siqueira Lima de Freitas, e mestrando Jodo Paulo Carneiro
Marques, pesquisadores do Mestrado Académico em Saude da Familia da Universidade Federal
do Ceara - UFC convidamos vocé, familiar de uma crianca com deficiéncia, a participar de um
estudo com o titulo “Analise das caracteristicas e necessidades de familias de criangas com
deficiéncia: um estudo multicéntrico”. As informagdes geradas serdo importantes para a
compreensdo das necessidades e manejo das familias com crianga com deficiéncia, subsidiando
a atencdo prestada pelos profissionais de saude, e consequentemente, favorecendo um cuidado
mais adequado as familias e, por conseguinte as criancas.

O objetivo desta pesquisa é Analisar as caracteristicas das familias com criangas com
deficiéncia. Caso voceé participe da pesquisa, serd necessario responder a 1 entrevista que tera
duracdo de aproximadamente 20 minutos, acontecerd em local reservado no local onde a crianca
recebe atendimento ou na Escola a qual ela estuda e na impossibilidade deste, podera agendar

de forma prévia outro local ( ),data(__/ [/ ) e horério
(- ) para participar, ou ainda, participar por meio de telefonenodia__ / /
e hordrio _ :  pré-agendado. Na entrevista serdo realizadas perguntas sobre as

caracteristicas da familia e da crianca, quais os sentimentos apresentados pela familia em
relacdo ao diagnostico e tratamento e como é oferecido o cuidado as criancas e as familias pelas
redes de apoio social.

> Esta pesquisa podera acarretar desconforto e / ou dificuldade para lidar com a questdo da
deficiéncia, podendo ser expresso em choro, aumento de sentimentos em relagdo a
situagdo vivenciada com a crianga, ou mesmo dificuldade de conversar sobre 0 assunto.
Com vistas a minimizar estes riscos, € possivel parar a entrevista a qualquer momento
que vocé desejar ou mesmo marcar outro horéario caso vocé queira. A entrevista sera
realizada em lugar reservado, com a presenca apenas do pesquisador.

» Seré assegurado cuidado de enfermagem ao participante que tiver algum desconforto
com a abordagem, ou mesmo que precise de acolhimento ou orientacdo durante ou ap6s
a entrevista.

» Os beneficios esperados com essa pesquisa sao: subsidiar a pratica dos profissionais de
salde por meio do conhecimento das vivéncias com criangas com deficiéncia, as
necessidades enfrentadas pela familia e pela crianca para o tratamento e
desenvolvimento social. Dessa forma, havera beneficios para as familias participantes
dessa pesquisa, pois os resultados conduzirdo e propiciardo o fortalecimento da pratica
profissional voltada para as necessidades de atencdo a crianga com deficiéncia e sua
familia. A entrevista pode propiciar também uma reflexdo para o participante de como
a familia lida com a situacdo das doengas e mesmo repensar neste modo de atender a
crianga.



160

» As pesquisadoras Cibelly Aline Siqueira L. Freitas e o Mestrando Jo&o Paulo Carneiro
Marques responsaveis por este estudo poderdo ser contatados na Avenida Comandante
Maurocelio Rocha Pontes, 100 - Derby, Sobral - CE, 62042-280 pelo e-mail:
jpmasf@gmail.com Fone: (88) 9 9932.4054 para esclarecer eventuais davidas que vocé
possa ter e fornecer-lhe as informacGes que queira, antes, durante ou depois de
encerrado o estudo.

» A sua participacdo neste estudo € voluntaria e se vocé ndo quiser mais fazer parte da
pesquisa podera desistir a qualquer momento e solicitar que Ihe devolvam o termo de
consentimento livre e esclarecido assinado. A sua recusa nao implicara na interrupgéo
de seu atendimento e/ou tratamento, que esta assegurado.

» As informacdes relacionadas ao estudo s6 poderdo ser conhecidas por pessoas
autorizadas — pesquisadores. No entanto, se qualquer informacéo for divulgada em
relatdrio ou publicacdo, isto sera feito sob forma codificada, para que a sua identidade
seja preservada e mantida a confidencialidade. As respostas da sua entrevista seréo
gravadas e anotadas pelo pesquisador e utilizadas respeitando-se completamente o seu
anonimato.

» As despesas necessarias para a realizacao da pesquisa ndo sdo de sua responsabilidade
e pela sua participacdo no estudo vocé nédo recebera qualquer valor em dinheiro.

» Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um codigo.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Eu estou de acordo com a participacao
no estudo descrito acima. Fui devidamente esclarecido quanto aos objetivos da pesquisa. O
pesquisador me garantiu disponibilizar qualquer esclarecimento adicional que eu venha a
solicitar e ainda o direito de desistir da participacdo em qualquer momento, sem que a minha
desisténcia implique em qualquer prejuizo a minha pessoa, sendo garantido anonimato e o sigilo
dos dados referentes a minha identificacdo, bem como de que a minha participagao neste estudo
ndo me trard nenhum beneficio econémico, nem riscos e/ou danos. Declaro, ainda, que ao ser
convidado a participar desta pesquisa, todos os esclarecimentos me foram dados pela
pesquisadora.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

(Assinatura do participante de pesquisa ou responsavel legal)

Sobral, de 20

Profé. Dr2. Cibelly Aline Siqueira L. Freitas
Pesquisadora Responsavel



