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Objetivo: conhecer as percepg¢des de cuidadoras acerca da continuidade do cuidado as criancas com necessidades especiais de
saude. Método: pesquisa qualitativa realizada em um municipio do sertdo do estado do Ceard, Brasil, com cuidadoras de
criangas com necessidades especiais de satide, de junho a agosto de 2020 por meio de entrevistas semiestruturadas, e os dados
foram submetidos a andlise de contetido tematica. Resultados: participaram 11 cuidadoras com média de idade de 33,3 anos,
renda média de R$ 1.360,00, maioria casadas, e ndo chegaram a concluir o ensino médio. Na ocupagdo, 10 cuidadoras
informaram que tinham como principal tarefa a de cuidar da crianca e a realizagdo das obrigacdes domésticas. Duas categorias
foram construidas: “A gente sempre estd na batalha... desde a época que ele nasceu que a rotina dele é essa: vivéncias e percepgbes
das cuidadoras acerca do percurso de cuidado”; e “Eu corro atrds para onde for, eu fago tudo e vou. Sentimentos de esperanga e fé
que fortalecem as cuidadoras”. As cuidadoras enfrentam desafios com os constantes deslocamentos e tempo de espera nos
servicos de sadde, agravados pela pandemia de COVID-19. A esperanca aliada a fé se configurou como fontes de suporte.
Conclusao: os desafios e obstaculos enfrentados para a continuidade do cuidado pelas cuidadoras interfere na evolucdo do
quadro clinico da crianga, torna o cuidado prestado mais laborioso, manifestando ainda mais a vulnerabilidade social desse
publico.

Descritores: Continuidade da assisténcia ao paciente; Vulnerabilidade em saude; Servicos de satide da crianca.

Objective: to know the perceptions of caregivers about the continuity of care for children with special health needs. Methods:
qualitative research carried out in a municipality in the sertdo of the state of Ceara, Brazil, with caregivers of children with
special health needs, from June to August 2020 through semi-structured interviews, and the data were subjected to thematic
content analysis. Results: 11 caregivers participated, with an average age of 33.3 years, average income of R$1,360.00, most of
them married, and who did not finish high school. In the occupation, 10 caregivers reported that their main task was to take
care of the child and carry out domestic obligations. Two categories were constructed: “we are always struggling... since the
time he was born, this is his routine: caregivers' experiences and perceptions about the care path”; and “I'll wherever I must, I'll do
whatever it takes. Feelings of hope and faith that strengthen caregivers”. Caregivers face challenges with constant displacements
and waiting times at health services, aggravated by the COVID-19 pandemic. Hope and faith was configured as sources of
support. Conclusion: the challenges and obstacles faced for the continuity of care by the caregivers interfere with the evolution
of the child's clinical condition, make the care provided more laborious, manifesting even more the social vulnerability of this
public.

Descriptors: Continuity of patient care; Health vulnerability; Child health services.

Objetivo: conocer las percepciones de cuidadoras sobre la continuidad del cuidado de los nifios con necesidades especiales de
salud. Método: investigacién cualitativa realizada en un municipio del interior del estado de Cear3, Brasil, con cuidadoras de
nifios con necesidades especiales de salud, entre junio y agosto de 2020 a través de entrevistas semiestructuradas, y los datos
fueron sometidos a analisis de contenido tematico. Resultados: Participaron 11 cuidadoras con una edad media de 33,3 afios,
la renta media fue de R$ 1.360,00, la mayoria de ellas estaban casadas y no terminaron la escuela secundaria. En cuanto a la
ocupacion, 10 cuidadoras informaron de que su principal tarea era cuidar del nifio y realizar las tareas domésticas. Se
construyeron dos categorias: “Siempre estamos en la batalla... desde que nacié esta es su rutina: experiencias y percepciones de
cuidadoras sobre el proceso del cuidado”; y “Voy hasta donde sea necesario, hago todo y voy. Sentimientos de esperanza y fe que
fortalecen a las cuidadoras”. Las cuidadoras se enfrentan a desafios con los constantes desplazamientos y el tiempo de espera
en los servicios de salud, agravados por la pandemia de COVID-19. La esperanza unida a la fe se configuraron como fuentes de
apoyo. Conclusion: los desafios y obstaculos a los que se enfrenta la continuidad del cuidado por parte de las cuidadoras
interfieren en la evolucidon del cuadro clinico del nifio, haciendo que el cuidado prestado sea mas laborioso, manifestando atin
mas la vulnerabilidad social de este publico.

Descriptores: Continuidad de la atencién al paciente; Vulnerabilidad en salud; Servicios de salud del nifio.
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INTRODUCAO

mudanc¢a no perfil epidemiolégico dos agravos a saude infantil associado ao

desenvolvimento tecnoldgico e a qualificagdo dos profissionais de satde resultou no
aumento dos indices de criancas que sobrevivem com alguma necessidade especial
de saudel-2. Esse publico, denominado como criancas com necessidades especiais de saude
(CRIANES), sdo aquelas que tém ou estdo em risco aumentado de desenvolver uma condi¢dao
fisica, de desenvolvimento, comportamental ou emocional, e que requerem servigos de saide
em quantidade superior ao exigido pelas criancas em geral3.

Em 2016, estudo sobre a Carga Global de Doengas estimou que, globalmente, 52,9
milhdes de criancas menores de 5 anos apresentam deficiéncias de desenvolvimento*.
Necessidades especiais de sadde foram identificadas em 18,5% das criancas nos Estados
Unidos, representando mais de 40% de todos os custos na atencao infantil>. No Brasil, estudo
realizado na regido Sul e Sudeste do Brasil estimou prevaléncia de 25,3% de CRIANES na
populacgao infantile.

Diante desse cenario, as CRIANES necessitam de uma rede de servicos de saude
especializados, visto que tais condi¢des pleiteiam um cuidado diferenciado. Sdo criangas que,
geralmente, apresentam demandas de cuidados continuos (temporarios ou permanentes),
além de cuidados técnicos especializados, individuais e personalizados, como tecnologias,
servicos, exames e medicamentos de alto custo?-8.

Portanto, a continuidade do cuidado representa uma condicdo fundamental na vida
dessas criangas e suas familias, com vistas a ofertar cuidados de forma continua e coordenada
formulado para garantir a integracdo das praticas e a continuidade assistencial®. Além disso, é
necessario que haja um vinculo empatico, longitudinal e integral entre os profissionais de satde
e essas familias10.

Partindo do pressuposto que as cuidadoras enfrentam desafios para garantir a
continuidade do cuidado em saude a essas criangas, surgiram alguns questionamentos: Quais
sdo as principais dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras de CRIANES para a continuidade do
cuidado? Quais sdo as potencialidades e fragilidades da Rede de Atencdo a Saude (RAS) para o
alcance da continuidade do cuidado as CRIANES? Desse modo, o presente estudo tem por
objetivo conhecer as percep¢des de cuidadoras acerca da continuidade do cuidado as criancas

com necessidades especiais de saude.
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METODO

Pesquisa de abordagem qualitativa com carater exploratério. O método qualitativo
enfoca o estudo das relacdes, das representagdes, das opinides e das percepg¢oes da producao
interpretativa humana sobre como estabelecer seu modo de viver, mostrando-se assim
adequado para o objeto desta pesquisall.

0 estudo foi realizado em um municipio localizado no sertao do estado do Cear3, Brasil,
distante 273 quilometros da capital Fortaleza, com uma popula¢do de cerca de 26.469 mil
habitantes, sendo a rural estimada em 10.763 (40,7%) e a urbana em 15.706 habitantes
(59,3%)12. Possui 11 Equipes de Saude da Familia incluidas no Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Sadde, um hospital de pequeno porte que atende a demanda espontanea
e referenciada de internacées de baixa e média complexidade, um Centro de Atencao
Psicossocial - CAPS I e um Centro Multidisciplinar de Saude!3.

Participaram cuidadoras de CRIANES recrutadas a partir da clinica de fisioterapia do
municipio. Os critérios de inclusdo foram: ser uma das principais responsaveis pelo
acompanhamento da crianga nos servicos de saude e no domicilio; que estejam sendo
acompanhados pela RAS ha pelo menos seis meses; cuidadoras de criangas com até 12 anos
incompletos, conforme o Estatuto da Crian¢a e do Adolescentel4 Como critério de exclusao,
cuidadoras com problemas de comunica¢do que a impedissem de responder as perguntas da
entrevista.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de junho a agosto de 2020 nos domicilios das
participantes, por meio de um roteiro de entrevista semiestruturado. As entrevistas realizadas
tiveram duracdo média de 30 minutos. As perguntas norteadoras do instrumento foram: “Fale-
me sobre o acompanhamento da sua crianga pelos servicos de saude” e “Fale-me sobre as
dificuldades enfrentadas na busca dos cuidados para sua crianga nos servigos de satide da rede de
atengdo a saude”. Essas perguntas norteadoras foram seguidas de questdes auxiliares com o
intuito de guiar e aprofundar as informacdes.

Em funcdo da coleta de dados ter ocorrido durante a pandemia da COVID-19, todas as
medidas e precaucdes sanitarias foram tomadas (tais como uso de mascara, protetor facial,
disponibilizagdo de alcool em gel e distanciamento) para uma coleta de dados segura e visando
preservar a saude dos envolvidos, conforme orientacdes do Ministério da Sadde brasileiro e da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Os dados coletados nas entrevistas foram transcritos na integra e logo ap6s submetidos
a analise de conteudo tematical’®. Para a estruturacido da andlise, ap6s leitura exaustiva das

transcricdes das entrevistas (pré-analise), foram utilizados quadros analiticos nos quais os
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recortes das falas das participantes foram organizados de acordo com os temas identificados
(exploracao do material); a partir disso, foram assentadas as categorias tematicas (tratamento
dos resultados). Posteriormente, a inferéncia e a interpretagdo ocorreram com a utilizacdao da
trabalhos atualizados ligados a tematica.

Este estudo atendeu a todos os preceitos éticos para a pesquisas envolvendo seres
humanos conforme a Resolucdo n? 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Para garantir o
anonimato, as cuidadoras foram identificadas com o nome de flores. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara (UECE) sob niimero de parecer:

3.829.101.

RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 11 cuidadoras de CRIANES procedentes da sede e zona
rural do municipio. Nove eram maes e duas avés. Tinham média de idade de 33,3 anos, com
variacdo de 18 e 53 anos. A renda média foi de R$ 1.360,00. Quanto ao estado civil, sete
cuidadoras eram casadas, duas solteiras, uma separada e uma vidiva, e a maioria ndo chegou a
concluir o ensino médio. Na ocupagao, 10 cuidadoras informaram que tinham como principal
tarefa a de cuidar da crianca e a realiza¢do das obriga¢des domésticas (Quadro 1).

Apés a andlise dos dados, emergiram duas categorias tematicas: “A gente sempre estd na
batalha... desde a época que ele nasceu que a rotina dele é essa: vivéncias e percepgdes das
cuidadoras acerca do percurso de cuidado” e “Eu corro atrds para onde for, eu fago tudo e vou.

Sentimentos de esperancga e fé que fortalecem as cuidadoras”.

A gente sempre estd na batalha... desde a época que ele nasceu que a rotina dele é essa:

vivéncias e percepgées das cuidadoras acerca do percurso de cuidado

As CRIANES demandam rotineiramente de multiplos servicos para a manutencdo do
cuidado de suas necessidades de saude. As cuidadoras necessitam ininterruptamente do
suporte dos profissionais e servicos de saide para prover os cuidados necessarios a saude de
suas criangas.

Nas entrevistas, foi solicitado as cuidadoras que falassem sobre os desafios que tem
enfrentado para o tratamento de saude da crianca.

[...] a gente sempre estd na batalha daqui pra Fortaleza, desde a época que ele nasceu que a rotina dele é

essa [...] teve dificuldade pra enfrentar a luta de ter um acompanhamento no caso dos transportes, assim,

das vezes, até das viagens quando a gente vai daqui pra Id. (Jasmim)
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Quadro 1. Cuidadoras de CRIANES quanto a dados sociodemograficos. Ceara, 2020.

. . Idade Estado . ~ A Renda
Participante (anos) Civil Escolaridade Ocupacio Residéncia (R$)
s ‘1 Servicos do Sede do
Camélia . Médio . P
(CRIANES 1) 40 Viuva Incompleto lar efciluhlga da Municipio 1.500,00
. Servicos do
Margarida Fundamental .
(CRIANES 2) 18 Casada Incompleto lar efiluhl(()ia do Zona Rural 1.400,00
Sede do
Horténsia .- Auxiliar de e
(CRIANES 3) 32 Casada Médio Completo Cozinha Municipio 2.300,00
Jasmim Fundamental Servigos do Sede do
(CRIANES 4) 45 Casada Incompleto lar ef(i:luhl(()ia do Municipio 1.045,00
Tulipa Fundamental Servicos do Sede do
(CRIANES 5) 30 Solteira lar e cuida do Municipio 1.045,00
Incompleto .
filho
Amarilis Servicos do Sede do
(CRIANES 6) 23 Solteira Médio Completo | lare (-:u1da do Municipio 1.545,00
filho
Iris Servicos do
(CRIANES 7) 25 Casada Médio Completo | lare c.ulda da Zona Rural 1.300,00
filha
Azaleia Superior Servigos do
(CRIANES 8) 56 Separada Completo lare ::;ga do Zona Rural 2.230,00
. Servicos do
Melissa Fundamental )
(CRIANES 9) 22 Casada Incompleto lar efciluhl;ia da Zona Rural 1.045,00
. Servicos do Sede do
Violeta Fundamental . o
(CRIANES 10) 38 Casada Incompleto lar e;:tl(()ia do Municipio 1.045,00
Servicos do
Acucena Fundamental .
(CRIANES 11) 38 Casada Incompleto lar efcilllhlga da Zona Rural 500,00

[...] logo quando eu peguei ele para criar, eu ia, s vezes, trés vezes na semana para Fortaleza, ficava muito
puxado, porque jd tem os outros pequenos. (Violeta)

[...] Osistema ptiblico pra mim aqui em (municipio do estudo) é bem escasso, tudo que ela tem necessidade
de passar é em Fortaleza, e até hoje eu ndo tive nenhum problema, ela passa, faz exames, eu ndo tenho
assim o que reclamar, s6 mesmo da distdncia, e de td indo viajar sempre [...] ela fica muito cansada e

irritada, cada viagem que vai é um processo. (Iris)

Essas falas compartilham os mesmos desafios: as dificuldades das constantes viagens
para outros municipios da rede de saude - principalmente para a capital do estado, Fortaleza,
além do cansaco fisico e mental para a criancga e para a cuidadora.

Todas as participantes desta pesquisa revelaram desafios com os constantes
deslocamentos entre as cidades da rede de satide. Nesses percursos chegam a viajar mais de
600 quilémetros, considerando a ida e a volta. Diante desse cendrio, é necessario que haja

integracdo dos servigos de satide para minimizar as dificuldades de deslocamento, objetivando
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com que as criancas com condi¢des cronicas possam receber atendimento o mais proximo
possivel de sua residéncia.

A pandemia de COVID-19 trouxe desafios adicionais a esse cotidiano de cuidado,
traduzido pelo medo de contrair a doenga e o cancelamento e alguns atendimentos em alguns
servigos:

Eu tenho muito medo de estar indo com ele, pois ele tem uma facilidade muito grande de ficar cansado, ndo
sei se é por conta dos pulmdes dele, eu sei que qualquer engasgo, qualquer coisa nele, ele fica muito cansado
e a partir daf a gente ficou com muito medo, de td com contato com ele nos hospitais. (Azaleia)

Perdi uns exames de sangue, foi logo no comego da pandemia, disseram que ndo podia td saindo, estava em
restricdo, ndo podia misturar criangas especiais com outras pessoas. Ela também perdeu algumas
consultas, porque os hospitais ficaram sem atendimento mesmo, devido a pandemia. (Melissa)

Tivemos muitas complicagées, porque eu cancelei duas consultas dele em Fortaleza que eu tive medo de

levar. (Violeta)

Descrever o caminho que estas maes e avos percorrem em busca de cuidados as suas
criangas é fundamental para conhecer seus anseios e minimizar possiveis entraves e
dificuldades nessa jornada. Cada entrevistada aborda o cuidado de forma singular, tendo por
base seus modos de ver o mundo:

[...] tinha semana que ia trés vezes [para Fortaleza), saia daqui meia noite e chegava, as vezes, meia noite
do outro dia. Muito dificil [...] passava o dia no hospital ld pelo lado de fora, muito cansativo com ele, ave
Maria, se zangava, chorava. Passamos até por um assalto uma vez no énibus. (Violeta)

[...] agora tem que levar essa cadeira ai, mal dd pra levar. Sempre pra onde eu vou, eu levo ela no brago
[crianca], e ela jd td bem grandinha pra mim levar ela no braco. E ela ndo gosta muito de td dentro de
Onibus, ela fica muito agitada |[...] saio de madrugada e ja chego tarde |...] é cinco horas de viagem. Da
ultima vez que eu fui eu cheguei aqui em (municipio do estudo) era mais de 12 horas da noite. (Melissa)
A gente sempre vai em carro da prefeitura, ai, as vezes, devido a gente chegar ld muito cedo, principalmente
em Fortaleza, que é mais longe, e geralmente as consultas dele é pela manhd, ai a gente td voltando de
Onibus [particular], porque ai fica menos exaustivo, porque vocé passar o dia inteiro com uma crianga sem

tomar um banho, sentado num banco, das vezes, com aquela quentura, ndo é fdcil ndo. (Horténsia)

As maiores dificuldades e desafios enfrentados pelas cuidadoras nesse percurso sao
inerentes aos horarios de saida e chegada do transporte sanitario, tempo de espera nos servicos
de saude, transportes inadequados para as condi¢des especiais das criancas, além da distancia
geografica:

[...] mais dificil, assim, é ele ir na cadeirinha até Id, so a dificuldade é essa, e também quando pega consulta

que a gente sai de madrugada. (Azaleia)
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Em Quixadd a gente ia [...] fazer terapia ocupacional, fisioterapia e para o fonoaudiélogo. Eu gostava, sé
era ruim mesmo a viagem daqui pra ld [ ...] ia no micro-6nibus da hemodidlise, ai por isso tinha que esperar
todo mundo terminar. Tinha todo um processo de esperar para a gente vir pra casa. (Amarilis)

[...] a gente sofre muita humilhagdo, assim, questdo do SUS, porque o nosso bebé precisa de um carro para
se deslocar até Fortaleza, até Quixadd, para fazer tratamento, e as vezes nunca tem, ai eles querem colocar
a crianga para ir no énibus, uma crianga que é especial pra ir no 6nibus e voltar é muito dificultoso, porque
eles tém um risco, o risco deles é muito grande, porque eles tém uma imunidade muito baixa, eu acho assim

uma negligéncia. (Margarida)

Constata-se lacunas importantes quanto ao cuidado das CRIANES pelo sistema de saude,
ao ndo visualizar as suas singularidades. E preciso lan¢ar um olhar atentivo para essas criangas,
pois elas precisam e tém o direito a um servigo de saide que atenda suas demandas, uma vez
que a qualidade do atendimento podera influenciar no seu crescimento e desenvolvimento.

Aponta-se anseios para a qualificagdo da continuidade do cuidado, visando diminuir os
constantes deslocamentos entre os pontos da RAS. Nas falas, verifica-se insatisfacao em relagao
ao municipio ndo oferecer as consultas, exames e acompanhamentos necessarios:

[...] eu sinto falta é de médico que atenda, um pediatra que acompanhasse mais ele, porque s é quando a
gente vai ld em Fortaleza. Um pediatra aqui na cidade. (Azaleia)

[...] aqui em (municipio do estudo), era pra ter mais desses que a gente procura em Fortaleza, [médicos
especialistas] porque aqui mesmo s6 tem pediatra, agora né, chegou agora, e as fisioterapias, ai
neurologista e cardiologista, ndo tem, se tivesse era melhor, porque ndo tinha como a gente td daqui para
Fortaleza, muito cansativo. (Violeta)

[...] sinto falta daqui de (municipio do estudo), que poderia ter muita coisa e ndo tem [...] por exemplo,
pediatra direto, que nem em [cidade a 60 km], todos os dias tem tanto no hospital como particular, em
(municipio do estudo) ndo, é uma vez por semana, uma vez por més. Uma crianga ndo adoece uma vez por

semana, uma vez por més, ndo é assim. (Iris)

Eu corro atrds para onde for, eu faco tudo e vou. Sentimentos de esperanca e fé que

fortalecem as cuidadoras

Apesar das dificuldades enfrentadas no cuidado diario e das constantes peregrinacdes
pela RAS, as cuidadoras reconhecem que todo o esforgo é valido e ressaltam a importancia do

tratamento para o desenvolvimento da crianga:

[...] ele chegou aqui ndo pesava nem trés quilos direito e a cidade ndo tinha quase equipamento pra ele,
ndo tinha tratamento, foi muito dificil [...] ele ndo tinha nem uma consulta marcada, [...] porque a mde
dele ndo tinha cuidado, foi muito dificil pra mim conseguir marcar tudo de volta ld em Fortaleza, ele ndo

tomava nem um medicamento, estava tomando nada, ai gragas a Deus deu certo. (Violeta)
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[...] desde o dia que a (CRIANES 1) nasceu, ave-Maria, que eu corro atrds para onde for [...] eu faco tudo e
vou. (Camélia)
Gragas a Deus, Deus me dd forca pra enfrentar tudo, todas as coisas, pra conseguir cuidar dele. E cansativo?

é muito, mas tem que ir, tem que cuidar pra que ele fique cada vez melhor. (Tulipa)

A esperanca na melhora do quadro clinico fortalece as cuidadoras para continuidade na
busca de solugdes terapéuticas para as CRIANES aliado a fé. No decorrer dessa investigacao,
algumas cuidadoras mesmo nao sendo questionadas, afirmaram que o cuidado que
dispensavam e os desafios que passavam eram recompensados por pequenas conquistas no
desenvolvimento e na qualidade de vida da criancgas. Independentemente do prognéstico da
crianga, o desejo de vé-la melhor impulsiona a cuidadora a buscar por tratamentos e continuar
sua jornada de cuidado de idas e vindas pela rede de saude:

[...] eu tinha muita vontade de que o (CRIANES 8) tivesse um tratamento pra ver se ele andava |[...] mas af
eu ndo sei, se Id nos hospitais onde ele td ainda vai ter essa chance [...] mas também se ndo for pra ser, ndo
vai deixar da gente ter os cuidados, de gostar dele. Pra mim é muito satisfatdrio cuidar dele. (Azaleia)

[...] particularmente eu gosto de td indo para as consultas, de exames de rotina pra saber se ele td melhor
[...] Hoje com quatro anos jd td bem melhor do que quando nasceu e o que eu pude correr atrds pra ele eu

corri e ndo escondo de ninguém, o que eu pude fazer pra ele td como td hoje, eu fiz. (Amarilis)

DISCUSSAO

Os achados deste estudo reforcam uma problematica ainda pouco discutida nas politicas
publicas de satide para a infancia: a invisibilidade das CRIANES. Essas criancas tém estado a
margem do sistema de satude, tornando-se mais vulneraveis socialmente.

Estudo realizado em Maringa (PR), com 68 cuidadores de criangas com necessidades
especiais de cuidados multiplos, complexos e continuos, identificou que todas as familias
apresentaram vulnerabilidade individual devido a fragilidade clinica da crianca, social pela
exclusao, e programadtica relacionada a precariedade de acesso aos servicos de saudel®.

Frente as exigéncias de cuidados buscam diversos profissionais e servicos de saude ao
longo da RAS para prover as necessidades da CRIANES. Estudo realizado em Jodo Pessoa (PB)
observou que o adoecimento cronico na infancia impulsiona a familia na busca por ajuda nos
equipamentos da rede de saide. O cuidador responsavel por essa missdo acata o diagnostico e
tratamentos oferecidos, que depende da organizacado, coordenacdo e continuidade do cuidado,
por vezes, consideradas complexas e dificeis de serem incorporados no cotidiano das familias?’.

As CRIANES requerem multiplos servicos de satide, como consultas, exames e cirurgias,

que sdo ofertados, quase sempre, em municipios maiores ou municipios polos, fazendo com que
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as cuidadoras tenham que se deslocar grandes distancias geograficas em busca da
resolutividade da condi¢do de satide da crianga. Investigacdo qualitativa recente, realizada no
Rio Grande do Sul, evidenciou que as familias de CRIANES ndo possuem um fluxo de referéncia
e contrarreferéncia consolidado nas RAS e enfrentam constantes peregrinagdes na procura
pelos servigos de saudels.

A problematica da distancia geografica também é vivenciada por cuidadoras de CRIANES
de um hospital universitario do Sul do Brasil, onde foi constatado que a rede de cuidados é
dispersa pela distancia geografica da casa até os multiplos servigos de saude, posto que, por
vezes, a cuidadora precisa viajar para outra cidade, percorrendo diferentes itinerarios para
cada tipo de atendimento que a crianga necessital®.

Pesquisa realizada em Porto Alegre (RS), com familiares de criangcas com doencas
cronicas, constatou que o acesso aos servicos de saude é um elemento que vulnerabiliza, visto
que as familias sdo obrigadas a se deslocarem de cidades do interior do estado até um centro
de referéncia na capital para tratamentos, muitas vezes percorrendo longas distancias, em
meios de transporte inadequados, por estradas mal conservadas, expondo-se a uma série de
desconfortos e riscos. As familias relataram frustracdes de ndo possuirem em suas cidades de
instituicdes de saude habilitadas para lhes fornecer tratamento, ou, ao menos, um amparo, uma
dire¢dao, um encaminhamento adequado?°.

Desafio adicional para as cuidadoras, em 2020, foi a pandemia da COVID-19, que
aumentou os obstaculos para a continuidade dos cuidados as CRIANES. Investigacdo recente
realizada em Foz do Iguagu (PR), com maes de criangas prematuras, mostrou que a pandemia
trouxe incertezas e preocupacgodes relacionadas a repercussao da doencga nas criangas, e ampliou
as vulnerabilidades e fragilidades ao seguimento da saide desse publico, a exemplo de lacunas
na comunicacdo, auséncia de orientagdes, atraso vacinal e interrup¢do das demandas de
cuidados?1.

Em pesquisa que visava analisar as vulnerabilidades da crianc¢a no acesso aos cuidados
na atengdo primaria durante a pandemia da COVID-19 no Brasil e em Portugal, foi evidenciado
que a longitudinalidade foi afetada pela reduc¢do do acesso a promoc¢ao da sadde da crianga,
determinando maior vulnerabilidade programatica. Foi observado também que se ampliaram
a vulnerabilidade de criancas com necessidades de sadde especificas e a maior exposicao a
doengas e internagdes sensiveis a aten¢do primaria22.

A busca por cuidados de saide para as CRIANES tem representado um desafio adicional

para as cuidadoras, sobretudo em tempos de pandemia23, sendo vital que profissionais e

726 Rev. Fam,, Ciclos Vida Satide Contexto Soc. Out/Dez 2022; 10(4):718-731



REFACS (online) Out/Dez 2022; 10(4) Artigo Original

gestores de saude possam desenvolver estratégias para mitigar o sofrimento desse publico e
melhorar o acesso continuado aos servicos de saude.

Estudo realizado com profissionais e gestores de satide sobre os desafios a criangas e
adolescentes com doengas cronicas constatou que, para o atendimento se tornar integral e
integrado, sdo necessarias melhorias na gestao das necessidades de satide desta populagao. O
suporte de rede e os sistemas de logistica precisam ser fortalecidos para garantir continuidade
do cuidado?*.

A integracdo de servicos e sistemas de satide tem como propdsito garantir o cuidado
continuo e integral, melhorando a adesdo ao tratamento e prevenindo o surgimento de agravos
de sadde e eventos adversos. A RAS tém se demonstrado como uma estratégia a integracdo dos
servicos de saude, oportunizando uma condi¢do indispensavel para a qualificacio e a
continuidade do cuidado?>.

Os enunciados refletem lacunas na integralidade e acessibilidade aos servicos de saude.
Nesse sentido, pesquisa qualitativa, realizada com dezessete familiares de CRIANES homologa
os resultados ao afirmar que as dificuldades vivenciadas estdo diretamente relacionadas a
integralidade e acessibilidade aos servicos e a¢des de saude, que deveriam estar
disponibilizadas pelo Sistema Unico de Satide (SUS), visto que a satide é um direito do cidadao
e um dever do Estado?®.

Nessa investigacdo, o cuidar diuturnamente de uma crianca com necessidade especial
de saude é uma tarefa ardua que requer paciéncia e dedicagdo. As falas refletem o peso dos
desafios enfrentados diariamente no cuidado de suas criancas. Entretanto, as cuidadoras
seguem firme desejando que a crianga evolua em seu quadro clinico, apegando-se a esperan¢a
e a dimensao espiritual.

Nessa perspectiva, pesquisa realizada na Paraiba constatou que as familias de criangas
com doencas cronicas enfrentam um processo de cuidado permeado por uma trajetéria de
enfrentamentos, mudangas, conflitos, impacto, preocupacgdes, inseguranca e medo, surgindo
desafios inerentes ao adoecimento e ao assujeitamento aos servicos de saude durante o trajeto
do diagnéstico e tratamento?’.

No que diz respeito a esperanca e a fé das cuidadoras na reabilitacdo da crianga, outro
estudo corrobora os achados aqui apresentados, ao evidenciar que as familias de CRIANES
passam por mudancas em sua rotina didria, vivenciam sentimentos adversos e buscam na

dimensao espiritual o acalento para as adversidades encontradas?’.
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CONCLUSAO

A percepcdo das cuidadoras acerca da continuidade do cuidado as criangas com
necessidades especiais de saude é de que este é marcado por desafios, com destaque para a
necessidade de deslocamentos constantes para garantir o acesso aos diferentes pontos da RAS.

Os achados deste estudo evidenciaram que, desde o nascimento da crianga, as
cuidadoras buscam estratégias para garantir os cuidados necessarios, tragando um caminho
tortuoso e cheio de desafios. Esse percurso envolve viagens constantes, transportes
inadequados, além de longos percursos. As cuidadoras anseiam pela melhoria na continuidade
do cuidado visando atenuar os constantes deslocamentos geograficos entre os pontos da RAS.

Os desafios e entraves enfrentados para a continuidade do cuidado interfere na evolugao
do quadro clinico da crianga, torna o cuidado prestado mais laborioso, manifestando ainda mais
avulnerabilidade social desse publico. A pandemia da COVID-19 somou a esses desafios o medo
da contaminagao pelo coronavirus e o cancelamento de alguns servicos de saude.

Desse modo, facilitar a continuidade do cuidado na RAS deve ser prioridade nas politicas
de satide com vistas a melhorar o acesso em prol da integralidade do cuidado e da qualidade de
vida dessas criancas e de suas cuidadoras. A estruturagdo de diretrizes e linhas de cuidado
direcionadas as CRIANES é um importante caminho a ser perseguido, objetivando melhorar o
acesso no sistema de saude.

Aponta-se como limitagdes do presente estudo, o fato de que as cuidadoras de CRIANES
que estavam frequentando a clinica de fisioterapia sao as que estavam fazendo uso mais
corriqueiro dos servigos da RAS e, portanto, sdo as que relataram maiores dificuldades com a
continuidade dos cuidados. Outra limitacao foi o fato do sistema de saude esta enfrentando a
pandemia de COVID-19, o que alterou substancialmente a assisténcia a essas crianc¢as. Dessa
forma, acredita-se que novas pesquisas possam ser realizadas com amostras mais
representativas dessa realidade para que possamos melhorar o entendimento e aprimorar os
cuidados de saude a esse publico.

Por outro lado, a investigacdo aqui apresentada mostra um cenario que precisa ser
revisto na busca de apoio a mulheres cuidadoras de CRIANES, de modo a requalificarem tanto

estas as criancas especiais, quanto esta cuidadora.
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