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Este estudo tem como objetivo analisar o cuidado a sadde de criangas e adolescentes com doencas cronicas. Trata-se
de uma pesquisa qualitativa, realizada com dez cuidadores de criangas/adolescentes com doencas crénicas, por
meio de mapa falante e entrevista em profundidade, de mar¢o a maio de 2015. Os dados foram interpretados pela
analise tematica proposta por Minayo. Trés categorias foram construidas: “Primeiros passos na busca pelo cuidado";
"Fatores que influenciam o cuidado"; e "Cotidiano do cuidado: rearranjos na rotina familiar apos o diagndstico da
doenga crénica”. 1dentificou-se peregrinacdo das familias pelos servicos de satide devido a atendimento limitado,
nao resolutivo e dificuldades de acesso na atengdo primaria; falta de preparo de profissionais nos diferentes niveis
de atencdo para lidar com as doencas cronicas infantojuvenis; comunicacdo prejudicada entre os servigos;
desresponsabilizacdo dos 6rgdos publicos no seguimento e fornecimento de insumos. Destacam-se o acolhimento
ao outro que vem a seu encontro, a escuta qualificada e sensivel e a ética da responsabilidade como elementos de
ancoragem para o cuidado nas condi¢des cronicas infantojuvenis.

Descritores: Assisténcia a saude; Doenca cronica; Crianca; Adolescente; Cuidadores.

This study aims to analyze the health care of children and adolescents with chronic illnesses. It is a qualitative
research, carried out with ten caregivers of children/adolescents with chronic illnesses, with the aid of a map
speaker and an in-depth interview, from March to May 2015. The data were interpreted by the thematic analysis
proposed by Minayo. Three categories were elaborated: "First steps in the search for care"; "Factors that influence
care"; and "Daily care: rearrangements in family routine after the diagnosis of chronic illness". Family pilgrimage
through health services was identified due to limited, non-resolving care and difficulties in accessing primary
care; lack of preparation of professionals at different levels of care to deal with chronic childhood and youth
illnesses; impaired communication between services; lack of accountability of public agencies in follow-up and
supply of inputs. We highlight the welcoming to others who come to their aid, qualified and sensitive listening and
the ethics of responsibility as anchoring elements for care in chronic conditions of children and adolescents.
Descriptors: Delivery of health care; Chronic disease; Child; Adolescent; Caregivers.

This study aims to analyze the health care of children and adolescents with chronic illnesses. It is a qualitative
research, carried out with ten caregivers of children/adolescents with chronic illnesses, with the aid of a map
speaker and an in-depth interview, from March to May 2015. The data were interpreted by the thematic analysis
proposed by Minayo. Three categories were elaborated: "First steps in the search for care"; "Factors that influence
care"; and "Daily care: rearrangements in family routine after the diagnosis of chronic illness". Family pilgrimage
through health services was identified due to limited, non-resolving care and difficulties in accessing primary
care; lack of preparation of professionals at different levels of care to deal with chronic childhood and youth
illnesses; impaired communication between services; lack of accountability of public agencies in follow-up and
supply of inputs. We highlight the welcoming to others who come to their aid, qualified and sensitive listening and
the ethics of responsibility as anchoring elements for care in chronic conditions of children and adolescents.
Descriptores: Prestacion de atencion de salud; Enfermedad crdnica; Nifio; Adolescente; Cuidadores.
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INTRODUCAO

s doengas crOnicas versam sobre diversos problemas de salde que demandam

tratamento de longa duragdo e normalmente exigem cuidados permanentes, gerando

para o individuo, familia e sociedade a necessidade de prestacdo de cuidado amplo,
sistematico e integrall. Dentre essas doengas, destacam-se as ndo-transmissiveis, como
cerebrovasculares, neurolOgicas, cardiovasculares, diabetes mellitus, neoplasias, asma,
desordens genéticas e doengas respiratdrias obstrutivas?.

As criancas e adolescentes que possuem essas doencgas tém suas demandas de salde
atendidas no domicilio por familiares que realizam cuidados, muitas vezes, complexos sem o
conhecimento técnico necessério e as tecnologias disponiveis em ambiente hospitalar, como
também sem o apoio de profissionais de salide para gerenciar esses cuidados no domicilio3.
Esses sd8o denominados de cuidadores informais, que assumem essas responsabilidades com
vistas a melhorar a salde e qualidade de vida* da crianca, recorrendo aos cuidadores formais da
Rede de Atencdo a Salde (RAS) em busca de assisténcia.

A doencga cronica por ser, muitas vezes, de dificil diagnostico, tratamento e/ou reabilitacdo,
requer idas e vindas do individuo, grupo social ou familia aos servicos da RAS em busca de
resolutividade das demandas que surgem, desde o diagndstico ao acompanhamento/tratamento?.

Para o cuidado de pessoas com doencas crénicas no ambito do Sistema Unico de Satde
(SUS) brasileiro, a RAS preconiza a articulagdo dos servicos para garantir atencdo integral por
meio da oferta de agdes e servicos de promocao e protecdo a saude, prevencdo de agravos,
diagnostico, tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e manutenc¢do da saude>. A expectativa da
efetivacdo da RAS é de que o cuidado seja ampliado e longitudinal de modo que os niveis
assistenciais interajam entre si para atender as demandas de pessoas com doengas cronicas®.

Contudo, na busca pelo cuidado na RAS, as familias de criancas/adolescentes com doencas
enfrentam desafios e fragilidades, como: a ma comunica¢do entre os servicos, a falta de acolhimento
da Atencao Primaria a Saude (APS), a demora para obter encaminhamentos para especialistas, a
falta de recursos ou servigos na comunidade para dar o suporte a essas pessoas, além da falta de
conhecimento de alguns profissionais de satide sobre questdes relacionadas a condicdo crénica e
seu manejo’.

Essas fragilidades também sdo evidenciadas em outros paises, a exemplo da Inglaterra que,
apesar de ter alcancado melhorias nos cuidados pediatricos, ainda ndao conseguiu avancar na
questdo da coordenagdo e do acesso aos servigos para atender as necessidades das criangas com
doencas crdénicas®. Desse modo, a familia permanece vulneravel frente a condigdo cronica, tendo
que peregrinar por diversos servicos em busca do cuidado resolutivo®®.

Para serem resolutivas, as a¢des de cuidado devem compreender a dimensdo
interacional entre os individuos, abarcando ndo s6 a aplicacao técnica e da tecnologia, mas o
acolhimento e a empatia, que sao recursos fundamentais para uma linha de cuidado na RAS19,

Portanto, ha necessidade da elaboracdo de estratégias de acdo/interacdo pelos
profissionais de saude, através da articulagdo de multiplos saberes e praticas, considerando a
complexidade da crianca com condicdo cronica e sua familia, sendo seres multidimensionais,
para o atendimento integral de suas necessidades!.

E primordial estar sensivel as singularidades da familia, abrindo espacos de escuta de suas
demandas na certeza de que havera responsabilizacdo do eu (profissional de satide) para com o
outro (crianca/adolescente/familia), no estabelecimento de uma relagdo face a face com vistas a
construcdo do vinculo entre profissionais de salide e usuarios®.

Nesse sentido, destaca-se a relevancia da proposta deste estudo de analisar esse cuidado
como estratégia primordial para o entendimento de suas necessidades, bem como para futuras
intervengdes sociais e de saide com vistas a aprimorar o atendimento a esta populacao.

Diante do exposto, questionou-se: Como se configura o cuidado de criangas/adolescentes
com doenga cronica em busca de atendimento na RAS? Assim, o objetivo deste estudo foi analisar o
cuidado a saude de criancas e adolescentes com doengas cronicas.
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METODO

Este é um estudo descritivo-exploratorio, qualitativo, realizado com familias de criangas e
adolescentes com doenca cronica cadastradas em Unidades de Saide da Familia (USF), servicos
estes que integram a Atenc¢do Primaria a Satude (APS) dos cinco Distritos Sanitarios (DS) (I, II,
I11, IV e V) de um municipio paraibano, Brasil, no periodo de mar¢o a maio de 2015.

Participaram do estudo os cuidadores que atendiam aos seguintes critérios de inclusao:
ser o principal cuidador da crianga/adolescente com doenca cronica, ter idade superior a 18
anos e acompanhar a crian¢a/adolescente com doenca crénica na busca por atendimento nos
servicos de saude, criangas e adolescentes sob seus cuidados que possuem diagnoéstico de
doenga crénica ha mais de seis meses e idade entre 0 e 18 anos. Os critérios de exclusao
consistiram em cuidador com problemas de comunicacdo para expressar as experiéncias
vivenciadas pela RAS.

A escolha das USF foi por conveniéncia e a dos participantes seguiu a indicagdo dos
profissionais de saude desses servigos, que forneceram endereco e telefone das familias para
contato e saber do interesse delas em participar da pesquisa e agendar encontro para a
realizacdo da coleta de dados, caso aceitassem.

Como estratégia de coleta de dados, inicialmente utilizou-se a técnica de Mapa Falantel2, na
qual era solicitado ao participante que ilustrasse em papel o percurso realizado com a
crianca/adolescente pelos servigos de satide desde o inicio dos primeiros sinais e sintomas até os
dias atuais. Essa técnica permitiu ao participante refletir sobre os servigos percorridos e
contribuiu na condugao da entrevista realizada posteriormente.

0 Mapa Falante construido foi utilizado como disparador para a pergunta da entrevista
em profundidade: “Gostaria que o senhor(a) relatasse sobre a assisténcia ofertada por esses
servigos de satide quando procurou atendimento para o seu (sua) filho(a)/parente com doenga
crénica, desde o inicio dos primeiros sinais e sintomas até os dias atuais”.

As entrevistas, com duracdo média de 40 minutos, foram gravadas no domicilio, apds
anuéncia dos participantes, e transcritas na integra. A coleta de dados se encerrou mediante o
critério de suficiéncia dos dados!3, ou seja, quando a pesquisadora e uma especialista na
tematica julgaram que o material produzido permitia a compreensdo aprofundada acerca do
objeto em estudo.

Os dados foram interpretados a partir das diretrizes da analise tematica proposta por
Minayol4. Todo material empirico foi submetido a exaustivas leituras, permitindo uma
primeira organizacdo e sistematizacdo dos dados. Em seguida, identificou-se as unidades
tematicas centrais e realizou-se a analise final por meio de uma sintese interpretativa com
inferéncias fundamentadas na literatura pertinente.

A pesquisa obteve aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa sob o Protocolo n®
054/2014; CAAE 27102214.6.0000.5188. Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Como garantia do anonimato dos participantes,
foram identificados no texto pela letra F (Familiar) acompanhada de ndmeros ordinais
(F1,..,Fn), concernente a ordem de realizacdo do mapa falante e respectiva entrevista e para
cada instituicao de saude citada pelos participantes foi substituida por letras aleatérias (A, B, C,
D, E, F).

RESULTADOS

Participaram do estudo dez cuidadores, sendo sete maes, um pai e duas tias, entre 19 e 49
anos de idade; o tempo de convivio com a condigdo cronica variou de seis meses a 14 anos;
renda mensal familiar entre um a trés saldrios minimos. Uma das tias (F2) cuidava de um
adolescente durante o dia para a mae trabalhar e a outra tia participante do estudo tinha a
guarda do adolescente (F4) em decorréncia da negligéncia da mae com o tratamento. O pai (F10)

676 ISSN 2318-8413  http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs ~ REFACS (online) Jul/Set 2020; 8(Supl 2):674-684



REFACS (online) Jul/Set 2020; 8(Supl. 2) Saude da Crianca e do Adolescente

participante cuidava da crianc¢a no periodo diurno para a mae trabalhar, pois exercia atividade
noturna.

No Quadro 1 apresenta-se a caracteriza¢do das criancas e adolescentes com doengas
cronicas das familias pesquisadas.

Quadro 1. Criancas e adolescentes com doencgas cronicas das familias pesquisada. Paraiba,
2015.

Cod Idade Doenca(s) cronica(s)
F1 4 anos Cardiopatia Congénita

F2 14 anos Linfoma de Hodgkin

F3 15 anos Epilepsia

F4 13 anos Diabetes mellitus tipo 1; Hipotireoidismo; Hepatopatia Cronica
F5 11 anos Diabetes mellitus tipo 1

F6 8 anos Asma

F7 15 anos Hiperplasia Adrenal Congénita - HAC

F8 4 anos Diabetes mellitus tipo 1

F9 11 anos Paralisia cerebral

F10 | 8 anos Asma

Com a analise foram construidas as categorias tematicas: “Primeiros passos na busca pelo
cuidado"; "Fatores que influenciam o cuidado"; e "Cotidiano do cuidado: rearranjos na rotina
familiar apds o diagnéstico da doenga crénica”.

Primeiros passos na busca pelo cuidado

Diante da apresentacdo dos primeiros sinais e sintomas da doenga na
crianca/adolescente, as tentativas iniciais para resolugdo do problema encontram-se no
subsistema familiar, na USF e/ou no especialista:
[..] O caroco ndo desapareceu com a medicacdo que dei em casa, entdo resolvi levd-lo na médica do PSE que
examinou e disse ndo poder fazer nada por ele e ja encaminhou para o hospital A. (F2, tia)
Ela (mae) levou (nome do adolescente) na USE mas nunca testaram para ver se era Diabetes, porque era dificil ter
em crianga. Quando a satide dele piorou e quase morreu, a mde levou direto para o hospital C. (F4, tia)

Nao obstante, quando questionadas sobre os motivos de ndo procurar a USF para ter
acesso as medicagdes e atendimentos das criangas/adolescentes em estudo, as cuidadoras

relataram a falta de credibilidade no potencial resolutivo deste servico.
[...] porque nas unidades (USF) é tdo dificil tratar o caso dele (crianga com asma). [...] ld ndo resolve nada... nem mé-
dico tem para tratar. (F6, mae)
Ano passado apareceu formiga na urina dela e foi quando me vi desesperada. No outro dia fui fazer exame particular,
desconfiando da diabetes. Acusou no sangue uma taxa de 230 (mg/dl) [...]. Primeiro fiz um regime bdsico em casa,
tudo integral, mas ndo dava jeito. Ai comprei um aparelho de glicose para ficar controlando, mas ndo consegui baixar
s6 com a alimentagdo. Entdo fui para o médico endocrinologista no Ambulatdrio B. (F8, mae)
[...] quando a gente chegou ld (USF) e viu que o atendimento ia demorar muito tempo, [...], procuramos o mais rdpido
(hospital) e ndo fomos mais atrds da USE Para mim ndo serve de nada. (F10, pai)

Além dos problemas enfrentados na USF, os atendimentos ocasionais e de curta duragao
também nao favoreceram o diagnostico precoce e correto, dificultando a resolutividade das

demandas de saude da crianca/adolescente com doenga cronica:

[..] depois de seis meses ele ndo queria pegar peito, chorava e eu sem saber o que era. Levei para a pediatra, que disse
ser normal, coisa de bebé. Depois de um ano ele voltou do nada a ficar parado, ndo piscava o olho, nem queria comer...
Levei para outra médica que disse ser “birra” Passou um ano e voltou o choro sem parar, [..] levamos para o
hospital o médico atendeu, passou mais exames, disse que podia ser inicio de epilepsia e me indicou para outro
médico que atendia pelo SUS. Passou tomografia, ressondncia magnética, gastamos bastante, mas descobrimos a
doenga. (F3, mae)

[...] todo més levava ela (adolescente) para a puericultura (quando era crianca). O pediatra disse: “essas mamas dela sdo
muito grandinhas... vou dar um encaminhamento para vocé procurar o endocrinologista para fazer uma avaliagdo’ |[...]
ele atendeu e pediu alguns exames de ultrassonografia e de sangue. Voltei para mostrar o resultado, mas ndo me explicou
nada, sé disse que ela era muito nova para investigar, mas quando tivesse uns trés anos ou mais eu voltasse. (F7, mae)
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Fatores que influenciam o cuidado
As familias percorrem caminhos diversos na RAS em busca de atendimento, diagnéstico e
tratamento para resolugdo do problema. Ndo obstante, as relagdes conflituosas vivenciadas

refletiram no cuidado ofertado:
[..] Quando levei (nome do adolescente), a médica olhou para ele, sentiu nojo e disse: “vixe, o que é isso”? Por conta
da barriga dele, ndo chegou nhem perto e disse que ndo ia atender, porque ele era acompanhado no hospital A e que ld
(hospital C) ndo atendia o caso dele, que era Calazar. Fiquei revoltada e disse muita coisa para a médica. [...] Eu levei
por conta prépria para o hospital C porque (nome do adolescente) estava sem conseguir respirar. [..] encaminharam
para o hospital A onde os médicos descobriram que ele ndo tinha Calazar, mas sim Diabetes. No hospital A fizeram o
acompanhamento dele da diabetes, passaram medicagdo e ele faz o tratamento ld. Toda a equipe jd o conhece, fico
mais tranquila. (F4, tia)

Na tentativa de conseguir atendimento oportuno e resolutivo para o cuidado clinico das
criancas e adolescentes, as familias procuraram servigos onde familiares ou outros pais

conhecidos em salas de espera obtiveram éxito nas respostas terapéuticas:

Depois que ele foi para casa, uns 15 dias depois ficou doente, foi quando eu fui para o Hospital E indicado por minha tia
que também jd havia feito o tratamento da filha dela com esse médico [...]. Ela disse assim: “(nome da mae da criang¢a)
vd para o hospital E que ld tem um cardiologista muito bom”. E até hoje, gracas a Deus, ele (crianca) é acompanhado
nesse hospital com Dr. (nome do médico). (F1, mae)

Sem ter conhecimento do caminho adequado sobre os tramites burocraticos e por nao
receber orientacdo das equipes de salide, muitas vezes percorreram trajetos equivocados e mais

longos, desencadeando desgaste fisico, mental e emocional:

[..] (m3e da crianca) andei muito e fiz bastante percurso errado, porque as pessoas (Secretaria Municipal de Satde -
SMS) ndo sabiam o lugar certo. Comecei minha jornada no hospital F [..] me mandaram procurar a Secretaria
Municipal de Satide (SMS). Ld me disseram que ndo estavam sabendo que esse material (fitas do glicosimetro, lancetas e
insulina) era fornecido pela SMS e mandaram ir para o Férum Civil onde abri um processo e me mandaram ir para a
Secretaria Estadual de Satide (SES). Peguei toda a documentagdo, dei entrada na SES e foi onde consegui. Pelo Estado
recebo a insulina e as agulhas; e no municipio recebo as fitas. (F5, mie)

Minha maior dificuldade é conseguir as coisas para (nome da crianga). A fralda, o leite dele, porque é duro vocé ir para
um lugar e alguém diz: “ndo é assim, estd errado, volte” Sabe o que é vocé se estressar, teve duas vezes que fui atrds do
kite dele naquela SMS e me disseram: “estd errado mde, ndo é assim’. Vim para casa e depois voltei para dar entrada na
SMS, estava errado, voltei de novo e mandaram ir para o cartdrio para autenticar. Gastei muito dinheiro para autenticar
e quando cheguei na SMS disseram que ndo precisava autenticar. Al eu disse: “estdo me fazendo de besta mesmo?!
[énfase]”. [...] ndo é fdcil vocé andar de um lugar para outro a pé. [...] vocé depender dessas coisas de graga, dd trabalho,
S6 vou atrds porque preciso, se eu tivesse condigées, ndo iria. (F9, mae)

Cotidiano do cuidado: rearranjos na rotina familiar apés o diagnéstico
A partir da definicdo do diagnostico, advém a necessidade de buscar cuidados

especializados e da interacdo da familia com varios servicos de saide da RAS:

Quando a médica do hospital D descobriu a doenga, disse que ele (adolescente) precisaria fazer quimioterapia toda
semana e somente ld tinha isso. Na quarta fazia a quimioterapia, de quinta a domingo em casa [..], na segunda
voltava para a consulta e terca fazia os exames, batia o RX [...]. Toda semana era essa rotina, por seis meses. (F2, tia)

As idas e vindas pelos servicos, desde a investigacdo inicial da doenca da crianga até a
implementacdo de uma rotina terapéutica, desencadeia mudancas e a necessidade de rearranjos

no cotidiano familiar.
[...] Eutrabalhava e tive que sair do comércio quando tive ele, porque ndo confiava em ninguém para cuidar dele. (F3,
mae)
[..] quando vou para consulta com ela pego dois énibus, falto trabalho, tem que trazer declaragdo e o Distrito ndo
aceita declaragdo de acompanhamento, coloca falta mesmo... aceita a declaragdo se eu for para o médico, mas se for
para acompanhar minha filha menor de idade... eles ndo aceitam. (F7, mae)

As dificuldades de acesso vivenciadas na RAS repercutem na unidade familiar e na

qualidade do cuidado:

[...] ndo tinha como ficar viajando (a outro estado para fazer acompanhamento) nem tinha como comprar o remédio
dele, porque era manipulado e muito caro [...]. Entdo, foi se complicando a satide dele |...]. Digo que a parte financeira
pesou muito na doenga dele. (F1, mae)

[...] outro sofrimento era transporte, porque so tinha moto aqui. Entdo, para trazer (nome do adolescente), a (nome da
tia dele) arrumava um carro para trazé-los, porque ele vinha sempre muito cansado, enjoado da quimioterapia e de
Onibus era ruim para ele. As dificuldades foram essas de estar no PSE nos hospitais, nas clinicas para fazer esses exames.
Teve dia que passdvamos fome o dia todo nos lugares. Também a medicagdo para comprar, era sempre muito dificil
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conseguir no PSE além de ser muito cara [..]. Enfim, tirdvamos dinheiro do pdo, da carne, para pagar passagem. Dez ou
quinze reais todos os dias, fazia falta na semana. (F2, tia)

DISCUSSAO

Ao perceber os primeiros sinais e sintomas da doenca cronica, a familia defronta-se com
duvidas, incertezas e desespero, buscando meios para resolver o problema no domicilio, nos
servicos de Unidade de Satide da Familia (USF) e/ou ambulatoriais de especialidades, quando o
responsavel tem conhecimento prévio que possibilite a decisdo de qual especialidade médica
procurar.

Além disso, um estudo!> com familias de criangas com diabetes identificou influéncia da
opinido de pessoas proximas na percepcdo dos cuidadores sobre a satude da crianga, com
reflexos na decisao de procurar ou ndo os servigos de sadde, o que pode postergar o diagndstico
da doenca cronica, além de ocasionar complicacdes a crianca/adolescente. Nesse contexto,
somente procuram o servico de saide quando entendem ndo se tratar de uma condi¢do de
simples resolucao, ao observarem que o quadro clinico nao evolui.

A USF aparece como um dos primeiros locais acionados para que a doenca seja
identificada e tratada. Contudo, diante da insatisfagio com o atendimento, a falta de
resolutividade e a desvalorizagdo do que é relatado, as familias inserem em seu itinerario
terapéutico outros servicos de sadde. Dentre eles, as especialidades médicas ou as instituicdes
hospitalares para terem suas demandas de satde resolvidas oportunamente.

Isso evidencia a fragilidade na estratégia de acolhimento desenvolvido pelos profissio-
nais da equipe da USF, que deveria ser fortalecida no cotidiano das praticas de saude, pautadas
em acoes de promocdo, prevengdo, reabilitagcdo e cura. Entretanto, é necessario que os profissi-
onais compreendam sua relevancia no cuidado em saude, visando promover o acesso oportuno
desse publico infanto-juvenil e suas familias na RAS e garantir a integralidade?®.

A dificuldade de acesso, de atendimento, falta de aparato tecnolégico, de exames e demora
para o agendamento de consultas com médicos especialistas foram os problemas referidos pelos
familiares, que buscam o hospital apos tentativas de atendimento inicial na USF. Um estudo?
afirma que essas fragilidades inviabilizam o funcionamento efetivo na atencdo a saude de
criancas e adolescentes com doencgas cronicas, repercutindo em peregrinacdo das familias por
diversos servigos em busca de atendimento.

Pesquisa internacional® com o objetivo de explorar como pais e profissionais de satde
veem o conceito e a pratica da colaboracdo no gerenciamento das condi¢des de longo prazo da
infancia identificou que as necessidades dos pais em relagdo ao apoio a coordenacao e ou acesso
aos cuidados muitas vezes nao foram atendidas.

Desse modo, no caminho percorrido, as familias deparam-se com o despreparo das
instituicdes e profissionais para cuida-las e atendé-las em suas necessidades de saude. Estudos
apontam como causas deste despreparo lacunas no conhecimento técnico-cientifico dos
profissionais de saude para a realizacdo de avaliacdo acuradal!5 e no suporte de exames e/ou
procedimentos médicos para auxiliar no diagnosticol.

Muito alétm dessa peregrinacgdo, a resolutividade dos problemas de saide também é
afetada pela deficiéncia na distribuicdo e oferta de materiais, de medicagdes e de insumos
necessarios para a terapéutica da crianca/adolescente no domicilio, pois resulta em
descompensacdo clinica®. Com a presenca de quadros de agudizacdo da doenca crénica, a
familia novamente mobiliza-se sem apoio dos profissionais na busca pelo atendimento na RAS.
Essa situacdo gera angustia, inseguranca e sofrimento a familia, aumentando a incerteza do
progndstico de vida da crianga/adolescente e transtornos no cotidiano da familia.

Familias dependentes tanto do sistema de saude quanto a oferta de insumos e materiais
necessarios a assisténcia da crianga/adolescente, explicitam frustracdo além de constrangimentos
ao buscarem tais servigos, quando deveriam ofertd-los de maneira organizada e continua. A falta de
resolutividade e da morosidade dos 6rgaos publicos de saide na disponibilizacdo destes insumos

679 ISSN 2318-8413  http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs = REFACS (online) Jul/Set 2020; 8(Supl 2):674-684



REFACS (online) Jul/Set 2020; 8(Supl. 2) Saude da Crianca e do Adolescente

evidenciam o descuido com a saude desta populagdo e afetam, sobremaneira, o cotidiano das
familias, especialmente aquelas de baixa renda e que nao tém condic¢des e adquiri-los.

Os familiares salientaram ainda a falta de informacgdes dos trabalhadores do setor quanto
aos servicos responsaveis pela distribuicdo dos medicamentos, insumos, e aos documentos
necessarios para ter direito ao beneficio, colocando os familiares cuidadores em situacdes de
constrangimento, sofrimento e desamparo por depender desse sistema ineficiente e precario.

Esses achados assemelham-se aos resultados de investigacdaol’ realizada na regido sudeste
do Brasil, que encontrou além da dificuldade de atendimento, uma descontinuidade do cuidado a
crianga com doenga cronica quando ocorre falta de materiais e insumos essenciais para o seu
cuidado didrio. E preciso compreender que as demandas de criancas/adolescentes com doencas
cronicas se distinguem daquelas de criancas/adolescentes com problemas agudos de satde, que
ndo requerem alimentacdo especial, medica¢des caras e instrumentos especiais para o controle
da doenca. As primeiras tém demandas longitudinais e continuas que ndo podem ser
interrompidas, portanto, o Estado ndo pode perder de vista sua responsabilidade de acolher e
resolver essas demandas, principio este fundado na ética da alteridade.

Com o aperfeicoamento do processo de formacgado dos profissionais de satide, bem como a
efetivacdo do acolhimento dialégico e da escuta sensivel, com valorizacdo das queixas, sinais e
sintomas realiza-se uma avaliagio adequada, bem como acesso rapido aos exames como
condi¢cdes primordiais para evitar diagnoésticos equivocados, e assegurar um cuidado eficaz em
tempo oportunol.

Corroboram essa assertiva, os resultados deste estudo, quando o primeiro contato
constrangedor de F4 com o servigo foi vivenciada com atitude inapropriada do profissional
negacdo do atendimento médico e, ainda, dificuldade no estabelecimento do diagnostico correto,
interferiu de forma negativa na avaliagdo do servico pela familia. Nao obstante, o acolhimento e
a resolutividade, vivenciados posteriormente em outro servigo favoreceram a efetivacao de
vinculo forte com a familia, se concretizando muitas vezes, como fonte preferencial de cuidado.
Nos casos dessas familias do estudo, o servico que proveu acolhimento e resolutividade das
demandas foi o hospital referéncia para o atendimento de criangas e adolescentes com doenca
cronica no estado da Paraiba.

Por nao se sentirem acolhidas pelos demais servicos da RAS, as familias vinculam-se a
somente um servico de saude. Isso interfere no trabalho em rede preconizado pela Portaria n.
483 de abril de 20145, que redefine a RAS das pessoas com doenga cronica e estabelece
diretrizes para a organizacdo das linhas de cuidado com o intuito de garantir a integralidade. A
restricdo a um tUnico servigo compromete o cuidado ampliado. Este cuidado promoveria, além
da estabilidade clinica, melhor qualidade de vida e bem-estar aos envolvidos com a condi¢ao
cronica.

Embora as politicas de sadde preconizem a integralidade da atencdo em sautde, nas
condi¢cOes cronicas da infancia e juventude, evidencia-se o atendimento pontual centrado na
queixa-conduta e com enfoque nas especialidades médicas, resultado de lacunas na organizacao
dos servigos, nas politicas publicas, e/ou no gerenciamento dos recursos.

Ademais, ha lacunas também na implementagdo do atendimento multi e interdisciplinar,
bem como na abordagem terapéutica singular preconizada para o cuidado nas doengas
cronicas. Tais aspectos inviabilizam a integralidade do cuidado a saldde de criangas e
adolescentes com doengas cronicas, por dificultar o atendimento em satde as suas necessidades
singulares.

Para o alcance da integralidade do cuidado, necessita-se de mudancas nos processos de
trabalho das equipes de saude, a fim de que estratégias sejam criadas para a construcao de
projetos terapéuticos singulares pelos profissionais. Essa construc¢do, ao articular os diversos
saberes dos profissionais da equipe em sua interdisciplinaridade, potencializa as a¢des no
cuidado a crianca e adolescente com doenga crdnica®.
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Diante do exposto, apreende-se nos resultados deste estudo como fatores que interferem
positivamente no cuidado a indicagdo de outras pessoas que buscaram algum servico de saide e
tiveram experiéncia exitosa na terapéutica. Ja como fatores que interferem negativamente tém-
se: os atendimentos pontuais e de curta duragdo; a ndo valorizacao das queixas, sinais e sintomas
relatados pela crianga/adolescente/familia; a desresponsabilizacdo pelo acompanhamento dos
casos; atitudes inapropriadas de profissionais com a familia que busca o cuidado; a falta de apoio
dos profissionais para orientd-la no caminho a percorrer pela RAS para conseguir materiais,
medicacOes e insumos necessarios para a terapéutica no domicilio; e a demora dos 6rgaos
publicos de satide na disponibilizacao destes insumos.

Os fatores que interferem negativamente sao frutos de um (des)encontro da familia com
os servicos/profissionais da RAS, no qual a relagdo estabelecida nao resultou em
corresponsabilizacdo pela resolutividade das necessidades apresentadas direta ou
indiretamente, que sobressaisse o enfoque do cuidado instituido e focado na doenca. Nesse
processo relacional, o desafio para os profissionais, que desconhecem muitas vezes os servicos
que integram a RAS, e servicos de saude é, além de conhecer e se apropriar sobre o
funcionamento e fluxo na RAS, implementar o cuidado centrado na familia como estratégia para
o planejamento das agoes.

Evidencia-se profundas mudang¢as no cotidiano familiar com a necessidade de
reorganizar sua rotina para incluir as necessidades de satde da crianga apds o diagnostico da
doenca cronica. Dentre essas mudancas instauradas na rotina apés o diagnostico tém-se o
tratamento medicamentoso e os frequentes deslocamentos as instituicdes de saude, exigindo
dispéndio financeiro, que nem sempre a familia estd preparada para arcar, configurando-se
como um dos 6bices na construcdo do itinerario terapéutico para o cuidado. Mesmo diante de
poucos recursos, estes familiares dedicaram-se para cumprir as prescri¢des médicas e alcangar
resolutividade para as necessidades dos filhos, na tentativa de lhes proporcionar uma vida
confortavel, dentro das limitacoes e peculiaridades da doenca crénica.

A crianca é dependente da familia em varios aspectos e, portanto, ao se pensar politicas
publicas para essa populagdo com doenga cronica, deve-se atentar para a necessidade de
integrar areas intersetoriais para dar o suporte necessario a ambos. Com base nessa
perspectiva e diante dos relatos aqui encontrados, considera-se importante o desenvolvimento
de a¢cdes com a finalidade de garantir a manutencdo do emprego formal dos pais, tendo em vista
as despesas do tratamento, e até mesmo o direito de acompanhar a crian¢a sem prejuizos no
trabalho.

A legislagdo trabalhista brasileira é restritiva na flexibilizagao das jornadas de trabalho e
ndo reconhece as especificidades da mulher trabalhadora cuidadora de crianga e adolescente
com doencga crdnica, no que diz respeito a licenc¢as especificas para acompanha o filho durante
consultas e hospitalizagao. Essa situa¢do inviabiliza a permanéncia da mesma no mercado de
trabalho, por ndo conseguir conciliar emprego e cuidados da crianga por falta de apoio8.

Também sdo importantes outras a¢des de apoio social e de saude, a exemplo de suporte
para o deslocamento até os locais de tratamento, bem como a comunicacdo eficaz entre os
diversos servicos da RAS. A auséncia de tais suportes, além de dificultar o cotidiano de
familiares de criangas/adolescentes com doengas cronicas, interferem nas suas condi¢des de
vida e trabalho, inserindo esses individuos em um contexto de vulnerabilidades.

Outro trabalho!® corrobora esses achados, ao afirmar que as agdes de saulde
implementadas na pratica cotidiana tangenciam as diretrizes politico-institucionais do SUS
resultado de processos de trabalho fragilizados, que inviabilizam a gestiao do cuidado, apontando as
relagdes intersubjetivas entre a equipe e a comunidade como passo inicial rumo a solucdo das
limitagdes estruturais e operacionais para o cuidado em saude.

Também é preciso planejar acdes de cuidado em saude que vislumbre essas necessidades
como parte da atencdo para apoiar essas familias e suas criangas e adolescentes. Nessa
perspectiva, o imaginario sobre o cuidar, a solidariedade em torno dos cuidados e a
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disponibilidade para estar com o outro, tornam-se, igualmente, constitutivos das ac¢des de
manutencao da vida20.

As familias de criancas/adolescentes com doenca cronica, em seu contexto de
vulnerabilidade faz um chamado aos profissionais de saude e sociedade em geral em relacao a
responsabilidade consciente e desinteressada de lancar-se ao outro, dialogar com o outro, estar
atento a seu apelo, suas necessidades, ser responsavel pelo outro que confiou e almeja ter suas
demandas singulares acolhidas.

No entanto, a realidade evidencia um contexto de individualismo e nao responsabilizacdo
de profissionais de sauide e outros setores da sociedade, gerando constante peregrinacao das
familias a servicos de saude, consultas e profissionais competentes sem obter, no entanto, o
cuidado almejado.

Essa busca incansavel sdo os rearranjos feitos pela familia para ter acesso a um cuidado
continuo e especifico ao quadro clinico da crianca/adolescente, a fim de tornar o cotidiano
menos arduo e minimizando o sofrimento?l. Desse modo, a familia tem permanecido sozinha
para buscar, produzir e gerenciar o cuidado ao filho com doenca cronica, sem apoio social e de
equipes de saide, assumindo o papel central no projeto terapéutico.

CONCLUSAO

Evidenciou-se que, em geral, familias de criangas/adolescentes com doenga crénica
iniciam a busca pelo cuidado na USF na procura de orientacdes e esclarecimentos quanto aos
sinais e sintomas apresentados e condutas a serem tomadas. Entretanto, as fragilidades na
avaliacdo clinica, a falta de recursos tecnolégicos para diagnéstico precoce da doenga, a demora
no atendimento e a falta de resolutividade geraram insatisfacao e desespero que culminou com
a modificacdo dos caminhos a serem percorridos para a construcdo do itinerario terapéutico,
fragilizando o projeto terapéutico e o cuidado ofertado no nivel primario de atencao a saude.
Assim, a assisténcia hospitalar passou a ser reconhecida como primeira escolha na RAS.

A comunicagao prejudicada entre os servigos, a falta de fluxos e contrafluxos no sistema
de saude, a falta de responsabilizagdo dos 6rgaos publicos, as informagdes incoerentes quanto a
distribuicao de insumos, materiais e medicamentos repercutiram negativamente no cuidado e
na rotina familiar. Tais aspectos desgastam a familia, prejudicam o tratamento e afetam a
qualidade da assisténcia a crianca/adolescente, que é dependente da intervencdo terapéutica.

Nesse sentido, destaca-se a escuta qualificada e sensivel, o acolhimento do outro, ética da
responsabilidade e a compaixdo como elementos de ancoragem para o cuidado nas condigdes
cronicas infantojuvenis. Necessita-se de um trabalho compartilhado e responsavel entre os
diversos profissionais/servicos da RAS, com a finalidade de repensar o cuidado que vem sendo
ofertado para transformar as praticas em saude buscando melhorias na atencao a
crianca/adolescente com doenca cronica.

Apesar de trazer achados relevantes para o cuidado a crianga/adolescente com doenca
cronica, considera-se como limitacdo do estudo o fato de 0 mesmo ter sido realizado em um
Unico estado brasileiro, com um niimero limitado de participantes, impossibilitando deste modo
generalizacdes. Ressalta-se, no entanto que, diante dos desafios e problematicas evidenciados na
realidade singular investigada, outros estudos sdo necessarios para que se conhecam novos
contextos interligados ao cuidado de criangas/adolescentes com doenca crénica e aprofunde o
conhecimento produzido acerca da tematica.
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