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Family experiences in the care of adolescents with cerebral palsy

Vivencias de familias en el cuidado de adolescentes con paralisia cerebral

Bruna Teodoro Xavier', Paloma Raysla da Silva", Elaine Cristina Rodrigues Gesteira™

Resumo: Objetivo: compreender as vivéncias das familias no cuidado de adolescentes com paralisia cerebral.
Método: pesquisa qualitativa, fenomenoldgica, realizada no domicilio de cinco familias situadas na regido centro-
oeste de Minas Gerais, de abril a agosto de 2017. Apds a aprovacio do comité de ética em pesquisa, os dados foram
coletados por meio de entrevistas semiestruturadas com os familiares de adolescentes com Paralisia Cerebral (PC) e
submetidos a andlise compreensiva fenomenoldgica. Resultados: apreendeu-se que o cotidiano dessas familias é
permeado por sofrimento e angustia para oferecer ao adolescente com PC, uma melhor qualidade de vida. A
assisténcia em saude € fragmentada, impedindo avancgos na integralidade do cuidado para esse publico. Conclusio:
considera-se que os adolescentes com PC estio sendo pouco assistidos multiprofissionalmente cabendo, ao
enfermeiro, o desafio de criar estratégias de cuidado que possam empoderar e subsidiar as familias na busca de
recursos disponiveis visando a integralidade.

Descritores: Adolescente; Paralisia Cerebral; Familia

Abstract: Objective: to understand the experiences of families in the care of adolescents with cerebral palsy.
Method: A qualitative, phenomenological research in the homes of five families in the Midwest region of
Minas Gerais, from April to August 2017. After the approval of the research ethics committee, data was collected
through semi-structured interviews and submitted to a comprehensive phenomenological analysis. Results: It was
learned that the daily life of these families is impregnated with suffering and anguish to offer the adolescent with
cerebral palsy a better quality of life. Health care is fragmented, which prevents progress in comprehensive care for
this public. Conclusion: Adolescents with CP are considered to be poorly attended multi-professionally, and it is
up to the nurse to create care strategies that can empower and support families in the search for resources available
for integrality.

Descriptors: Adolescent; Cerebral Palsy; Family
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Resumen: Objetivo: comprender las experiencias de las familias en el cuidado de adolescentes con parilisis
cerebral. Método: investigacidén cualitativa y fenomenoldgica realizada en los hogares de cinco familias en la region
del medio oeste de Minas Gerais, de abril a agosto de 2017. Después de la aprobacién del comité de ética en
investigacidn, los datos se recopilaron mediante entrevistas semiestructuradas y se sometieron a un andlisis
fenomenoldgico integral. Resultados: se descubrié que la vida cotidiana de estas familias estd impregnada de
sufrimiento y angustia para ofrecer al adolescente con pardlisis cerebral una mejor calidad de vida. El cuidado de la
salud esta fragmentado, lo que impide avances en la atencidn integral de este publico. Conclusion: se considera que
los adolescentes con PC no son bien atendidos multiprofesionalmente, y la enfermera tiene la responsabilidad de
crear estrategias de atencién que puedan empoderar y apoyar a las familias en la busqueda de recursos disponibles
para la integralidad.

Descriptores: Adolescente; Pardlisis cerebral; Familia

Introducao

A Paralisia Cerebral (PC) € um conjunto de doencas permanentes que envolvem o
movimento e a postura, causando limitacdo da atividade motora. Esse agravo decorre de
perturbacdes nao progressivas ocorridas no cérebro fetal ou infantil durante o seu
desenvolvimento. Consequentemente, os distirbios motores da paralisia cerebral sao,
frequentemente, acompanhados por alteracdes de sensagido, percepcio, cognicdo, comunicagio
e comportamento.’

A PC € classificada de acordo com as manifestagdes clinicas apresentadas no primeiro
ano de vida da crianca categorizadas em: espdstica, discinética e ataxica.” Na forma espastica,
ocorre uma lesdo no sistema piramidal caracterizada pela presenca de tonus elevado (aumento
dos reflexos miotdticos, clonus, reflexo cutaneo-plantar em extensio - sinal de Babinski). Esse
tipo é o mais comumente identificado em bebés pré-termo.? Na forma discinética, ocorre uma
lesao extrapiramidal, principalmente nos nucleos da base cerebral, caracterizada por
movimentos atipicos mais evidentes quando o paciente inicia um movimento voluntdrio
produzindo movimentos e posturas atipicos. Engloba a distonia (tonus muscular muito variavel
desencadeado pelo movimento) e a coreoatetose (tonus instavel, com a presenca de movimentos
involuntdrios e movimentagdo associada). Na forma atdxia, sua ocorréncia estd associada a

disfuncdo no cerebelo e caracteriza-se por um disturbio da coordenac¢ido dos movimentos, em
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razdo da dissinergia, apresentando, usualmente, uma marcha com o aumento da base de
sustentagdo e tremor intencional.’

A incidéncia da PC afeta cerca de duas criangas a cada mil nascidos vivos em todo o
mundo, sendo a causa mais comum de deficiéncia fisica grave na infancia.> No Brasil, de acordo
com o Departamento de Informdtica do Sistema Unico de Satde (DATASUS), a morbidade
hospitalar registrado pelo Sistema Unico de Sadde (SUS) decorrente da PC e de outras
sindromes paraliticas identificadas segundo o local de internagido e na faixa etdria de 10 a 19
anos, corresponde a 412.9449 pessoas. Por regido, a incidéncia divide-se da seguinte forma:
Norte, com 328,34 casos; Nordeste, com 47.965,5; Sudeste, com 277.311,6; Sul, com 33.769,53; e
Centro-Oeste, com 53.569,88 pessoas.?

No entanto, estes dados brasileiros podem estar incompletos devido a fragilidade no
sistema de informacao em saude,® o que impacta diretamente nos estudos sobre a prevaléncia e
incidéncia da PC. Porém, esses dados sinalizam a dimensdo do agravo, coincidindo com os
achados nos paises em desenvolvimento-*®

Diante do exposto, em que pese uma incidéncia da PC na faixa etdria correspondente
entre 10 a 19 anos de idade e a escassez de estudos nesta drea, percebeu-se a necessidade de
investigar essa temadtica. Além disso, estudos brasileiros’ que envolvem o tema sobre a satide do
adolescente estdo voltados as questdes de ordem reprodutiva e ao uso de substancias
psicoativas,® o que justifica realizar estudos com adolescentes frente a outros problemas de
saude como a PC.

Na dimensao do cuidado ao adolescente com PC, é importante considerar o papel da
familia como primeiro elo de cuidado. A familia que possui um filho adolescente com PC
vivencia momentos peculiares no seu dia a dia necessitando de apoio e suporte multiprofissional

para o enfrentamento e ajustamento da dindmica familiar.®?
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Nesse sentido, embora os adolescentes sejam acompanhados desde a infancia em centros
especializados como as institui¢des destinadas ao acompanhamento de criangas e adolescentes
com necessidades especiais de saide, cabe a familia a busca pela continuidade da assisténcia, o
que pode levd-la a uma intensa sobrecarga fisica e emocional.’ Essa realidade vai de encontro
com os achados internacionais,'®" revelando que na transi¢do dos cuidados da crianca para o
adolescente, os cuidados de saude naturalmente vao sendo modificados. No entanto, hd uma
diminuicdo drdstica em termos de reabilitacdo e acompanhamento nos diferentes segmentos
profissionais, mostrando que o adolescente com PC e sua familia passam por dificuldades de
acesso a determinados servigos de saude.

Frente ao exposto, surgiu a pergunta de pesquisa: Como € a vivéncia de cuidado dessas
familias no cotidiano? Com o intuito de compreender esse fendmeno, justifica-se este trabalho a
fim de levantar subsidios que possam nortear a¢des de saide para os profissionais que atuam
nesse contexto, entre eles os da Enfermagem, devido a sua funcio por exceléncia ao cuidado.
Assim, o objetivo do estudo foi compreender as vivéncias das familias no cuidado de

adolescentes com paralisia cerebral.
Método

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, a qual investiga problemas que néao
sdo quantificdveis ou nio se pode verificar empiricamente por meio de hipdteses.'”? A pesquisa
qualitativa ressalta a natureza socialmente construida da realidade, buscando estudar as intimas
relagdes dos seres humanos e as solucoes para questdes advindas das experiéncias vividas. Para
isso, busca a compreensdo dos significados atribuidos pelos sujeitos sobre um determinado
assunto e os interpreta.’?

Desse modo, buscando a compreensdo das vivéncias familiares acerca do cuidado ao
adolescente com PC, o estudo teve como arcabouco tedrico a fenomenologia de Heidegger,

corrente filosdfica que busca compreender o significado do discurso do real vivido, a partir da
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escuta atenta, direcionada, subjetiva, a qual revela o fendomeno como ele se manifesta, buscando
a verdade contida na fala dos participantes.'?

A pesquisa foi realizada na regido centro-oeste do Estado de Minas Gerais, a partir dos
dados cadastrais de familias que possuem adolescentes com PC e que frequentam uma
instituicdo para criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude situada em um
municipio dessa macrorregido. Essa instituicdo é uma entidade filantrépica, sem fins lucrativos,
fundada em 1970 para atender a demanda de pessoas com deficiéncia intelectual e multipla. O
atendimento da crianca é multiprofissional porém, para o adolescente, o atendimento fica
limitado a duas categorias profissionais: fisioterapia e nutricio. No mesmo espaco fisico, a
entidade comporta também uma escola onde criangas e adolescentes com PC sdo matriculados.!

As familias identificadas no cadastro fornecido pela referida instituicio foram
convidadas primeiramente, por contato telefénico. No primeiro contato, foi procurada a mie ou
o cuidador principal do adolescente, quando foram explicados o estudo e seus objetivos. Além
disso, foi solicitado ao cuidador principal, que ele estendesse o convite aos demais membros da
familia para participarem do estudo, podendo ser esses o pai do (a) adolescente, avds, tios e/ou
outros membros cuidadores.

Para a comodidade e privacidade dos participantes, a coleta de dados foi realizada no
domicilio das familias e ocorreu apds a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa, sob o
protocolo n.? 1.994.949 e assinaturas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Participaram do estudo cinco familias de adolescentes com paralisia cerebral, sendo
incluidas aquelas que possuiam um ou mais filhos na faixa etdria compreendida entre 10 e 19
anos, conforme a classificacdo da Organizacdo Mundial de Saude, independentemente da causa
e do tempo da PC. Foram excluidas as familias que estavam com enderego e/ou telefones

desatualizados, o que impediu o contato para o convite para participarem do estudo.
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Para a coleta de dados, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com questoes
fechadas para identificagio e caracterizacdo dos membros familiares entrevistados e, em
seguida, foram realizadas questdes abertas que versavam sobre a vivéncia do familiar com o
adolescente desde o diagndstico até os dias atuais, perguntas que construiram uma linha do
tempo da familia com o adolescente, bem como, o itinerdrio terapéutico. Todas as familias
foram entrevistadas no ambiente domiciliar e a entrevista constituiu um caminho de acesso
entre o pesquisador e os participantes permitindo compreender internamente os dilemas e as
questdes de suas vivéncias como sujeitos em uma dada situagdo.™

Foram realizadas duas entrevistas com cada familia, totalizando dez entrevistas. O
intervalo de tempo entre a primeira e a segunda entrevista foi de um més. Esse periodo foi
estipulado para que as entrevistas gravadas fossem transcritas na integra apos a sua realizacéo, e
também para que a familia tivesse tempo de se organizar conforme a sua disponibilidade para o
segundo momento da pesquisa.

Os dados foram inicialmente analisados por meio de uma leitura flutuante do material
produzido. Em seguida, foi realizada a releitura exaustiva do produto coletado, com os dados
agrupados em categorias baseadas nas respostas semelhantes que respondiam aos objetivos do
estudo, guiando-se pela andlise compreensiva fenomenoldgica.!?!*

Para garantir o anonimato das familias e dos adolescentes, os participantes foram
identificados conforme a legenda F1: FAMILIA 1 e, assim, sucessivamente. Os adolescentes
foram mencionados conforme a letra inicial do nome.

O quadro a seguir mostra a caracterizagdo da amostra.

Legenda das | Familiar Iniciais dos | Idade dos | Causa da PC
Familias entrevistado | nomes dos | adolescentes

adolescentes

F1 Mae L 15 Prematuridade

F2 Avé K 13 Obstrugio pulmonar
F3 Mae J 19 Meningite

F4 Mae T 15 Estado convulsivo
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‘ F5 ‘ Maie ‘ C ‘ 18 | Sofrimento fetal ‘

Quadro1: Caracterizagdo da amostra. Divindpolis, MG, Brasil,2017.

Esta pesquisa, por envolver seres humanos, atendeu aos critérios da Resolug¢do n.?
466/2012 do Conselho Nacional de Satide, sendo o projeto aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sao Jodo del Rei-Campus Centro-Oeste sob o parecer n.®

1.994.949, em 01 de abril de 2017.

Resultados e discussao

Apds identificar e analisar nos discursos o real vivido por estas familias, foi possivel
alcancar a compreensao do fendmeno em sua constitui¢ido subjetiva, elencando duas unidades
de significacdo. Assim, foi construida a primeira unidade: o cotidiano das familias e os desafios
do itinerdrio terapéutico, e a segunda, a ateng¢io a saude versus a integralidade da assisténcia.

Ao discorrerem sobre suas vivéncias durante o cuidado de seus filhos adolescentes, as
familias relataram a falta de recursos materiais e de profissionais adequados para assegurar a
qualidade de vida do nucleo familiar. Mencionaram sobre a importancia de um local apropriado
para o atendimento do adolescente com PC e de uma equipe multiprofissional qualificada que
seja capaz de dar continuidade ao tratamento do adolescente nessas condi¢des e ndo somente na
fase de sua infancia.

O que eu falo, eles [adolescentes| precisam de um atendimento na
instituicdo [local especificol, eu acho, no meu ponto de vista, que [o
cuidado| precisaria ir além da fisioterapia, ela [a adolescente] teria que ter
uma |Terapeuta Ocupacional] para ter um pouco dessa sensibilidade, tem
movimentos ainda que ela ndo consegue fazer, fonoaudiologa precisaria, a
nutricionista eles me proporcionaram, eu ndo vou mais porque eu jd vou
desde quando ela nasceu, entdo, eu tenho todas as informacées e eu fago
acompanhamento com endocrinologista, por isso que eu ndo vou. (F1.
Mae)
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As familias acreditam que o tratamento realizado na infancia era mais eficaz, pois os seus
filhos eram mais estimulados e podiam contar com o atendimento multiprofissional. Nesse
momento, os adolescentes tém acesso as sessOes de fisioterapia conferindo a
uniprofissionalidade no atendimento, fragmentando o cuidado e a sua continuidade.

E s0 a fisioterapia, eu acho que L merecia mais, igual ela tem a
necessidade de falar, vocés estio percebendo isso. |...] Mais ai, ai’ que esta,
depois que eles comecam a engatar e que eles comecam a fazer mais, eu
acho que eles poderiam exigir um pouco mais, ndo diminuir o atendimento
como eles fizeram. Quando € crian¢a, tem mais especialidade, tem mais
fisioterapia. Ah, a L. jd consegue fazer, € caminhar, ja consegue dangar,
mas poderia mais. Ela pode conquistar outros movimentos que ela ainda
ndo faz|...] Entao, eu acho que os adolescentes siao deixados um pouguinho
de lado. (F1. Mae)

Ele entrou com cinco meses [na instituicdol, ele fazia as fisioterapias.
Tinha, a gente vinha de duas a trés vezes na semana |...| igual eu venho, ar
tinha a terapeuta ocupacional, a fonoaudiologa, tinha as outras coisas e
tudo. (F2. Avo)

Eu ndo estou vindo com ele porque nio tem condi¢cées. Onde eu moro, eu
levo quase uma hora de van de Id a agui e mais quase uma hora para voltar.
Para vim aqui e ficar 25 minutos e vocé sabe que horas? Eu tenho que estd

aqui sete horas da manha. (F2. Avo)

Ela estava tendo 2 da |institui¢do|, como J. estuda de manha, ela ia
continuar com tratamento com a fisioterapia, mas era na parte da tarde e
para eu ir a tarde para ela fazer a fisioterapia porque d4 meia hora, ai, pra
mim, ndo dd porque, de onibus [pausal, vamos supor que eles marquem
com a gente uma hora, entdo, td, ai, uma e meia ela ja vai estar liberada, ar
ndo tem como eu voltar pra casa, ai’ vou ter que ficar ld de uma e meia ate
cinco horas. (F3. Mae)

Em todas as familias, os filhos frequentam a entidade que fornece a fisioterapia para os

adolescentes. Entretanto, eles se queixam sobre a duracéo e as frequéncias, ja que as sessdes sio
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ofertadas ao usudrio quinzenalmente, com a duragdo de 30 minutos. Essa realidade torna-se um
desafio para as familias que precisam se deslocar de outros municipios ou de bairros distantes
para o atendimento, o que dispende tempo e recurso financeiro para a realizacdo do itinerdrio
terapéutico.

O tratamento fisioterapéutico tem como objetivo estimular a crianga ou adolescente com
PC a assumir o controle dos movimentos, modificando ou adaptando-os. Porém, € necessdrio o
acompanhamento dos familiares para realizar estimulos, a partir das suas habilidades e quanto
mais cedo for iniciada a intervencdo fisioterapéutica, melhor serd a resposta e a aquisicio
motora.”® Mas a continuidade da assisténcia integral ao adolescente portador de PC nao se
limita apenas a esse profissional, sendo preciso um atendimento multidisciplinar com acesso a
consulta médica, a consulta e aos procedimentos de Enfermagem, ao atendimento com
terapeutas e fonoaudidlogos, sendo um acompanhamento continuo da atengdo primdria,
prevalecendo as visitas domicilidrias, os agendamentos e os encaminhamentos a outros
profissionais nos diferentes niveis de atencdo a saude, de acordo com as suas necessidades
biopsicossociais.®

No ambito internacional, estudos'®!' revelam que os adolescentes com PC sofrem
limitacdes nos cuidados primdrios de saude, os recursos financeiros disponiveis sdo
insuficientes, impactando na rotina dessas familias que precisam buscar servicos informais para
subsidiarem o tratamento. Contudo, o acesso aos servicos especializados brasileiros também sao
limitados, devido a falta de recursos humanos e materiais para o atendimento que, os cuidados
segundo a Politica Nacional de Saude da pessoa com deficiéncia® devem ser garantidos,
abrangendo desde a prevencdo de agravos a protecdo da saude, apoiando a sua reabilitacéo e
contribuindo na promocéao da qualidade de vida.

As familias apontam que nio existem atividades voltadas para os adolescentes com PC e

outras deficiéncias no cendrio deste estudo. Elas solicitam a participa¢do de outros profissionais
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que atuam na entidade para dar continuidade ao tratamento de seus adolescentes com PC,
porém, ndo h4 efetividade como especificado nos depoimentos.

A L. faz fisioterapia meia hora de 15 em 15 dias, eu acho que ela precisaria
mais tempo de fisioterapia, de terapia ocupacional. Eu acho que exigir um
pouco mais da minha filha ela iria dar um retorno melhor, ela iria crescer
mais como pessoa, crescer mais como adolescente. Eu acho que falta um
pouco da [instituicdo] ali, de abrir um convénio com fisioterapia, com
fonoaudiologia, com terapia ocupacional, nutricdo |...] Entdo pode ser mais
acompanhado, pode ser melhor. (F1. Mae)

Outro apontamento feito pelas familias se refere ao tratamento medicamentoso fornecido
pelo SUS. Todas as familias utilizam a farmadcia popular. Alguns desses medicamentos estdo em
falta para o tratamento dos adolescentes e os cuidadores se desdobram para adquirir os
farmacos na rede privada, o que vai contra o direito estabelecido pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA), Lei N.° 13.257, de 8 de marco de 2016, o qual assegura o atendimento
especializado ao adolescente portador de deficiéncia, cabendo ao poder publico o fornecimento
de medicamentos, préteses e outros recursos relativos ao tratamento.

E, ultimamente [estd] faltando tudo porque até a medicacio td faltando. A
medicagdo estd tendo que comprar porque nio estd tendo.( F2. Avo)

Outro fato relevante foi a falta de acessibilidade nas unidades bdsicas de saude, algo
comentado com sentimento de revolta pois, ao levar seu filho dependente de cadeira de rodas as
consultas médicas, os familiares se deparam com uma série de escadas. Ndao somente isso foi
relatado, mas, também, as mds condi¢des das pavimentagoes levando a dificuldade de conduzir a
cadeira até a unidade. As familias relatam, com tristeza, que buscam alternativas de tratamento e
assisténcia em outros locais, devido a essas dificuldades de estrutura fisica e de recursos humanos.

Observa-se, com relagdo a acessibilidade geografica das unidades, a dificuldade no acesso

aos servi¢os devido, principalmente, a distribui¢do inadequada das Estratégias de Saude da

Familia (ESF) dentro do territdrio, havendo grande distancia entre a residéncia dos usudrios e os
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servicos de atendimento, bem como a presenga de morros e escadarias. Quando as unidades sao
distantes das casas dos usudrios e os mesmos ndo conseguem pagar transporte publico, torna-se
um empecilho seguir o tratamento recomendado provocando a auséncia de resolutividade do
problema,' conforme os depoimentos a seguir:

O problema € a rua mesmo |[...]. O problema l4 € a rua que fica dificil de

subir a cadeira. (F4. Mae)

Mas a pediatra mesmo eu nunca levei I porque |...| Como vocé vai levar
um cadeirante num posto de saude sendo que a sala da médica € ld em
cima e ndo tem uma rampa, tem so escada? (F2. Avo)

Percebe-se, por meio dos relatos das familias entrevistadas, que hd uma sobrecarga do
cuidador principal. Todas as entrevistadas foram com as cuidadoras principais e os demais
membros familiares realizam atividades secunddrias como auxiliar na alimentagdo e ajudar a
encaminhar para o banho. Observa-se que esses familiares nao participam ativamente do
cuidado aos adolescentes com PC. Nesse sentido, a maioria dos cuidadores refere-se a
necessidade de extrema dedicacdo aos cuidados de seus adolescentes, sendo importante a
abdicacao do tempo livre, das atividades didrias e, na grande maioria dos casos, o abandono das

atividades profissionais.

E, eu ndo lestou] dando conta de pér ele para tomar banho mais no
chuveiro todo dia porque nem todo dia meu irmao tem condi¢coes de me
ajudar. |...| Cuido, faco a alimentacdo dele, ele toma pediasuremilk, que €
aquele de soja, e eu dou vitamina de fruta, eu doul...] sopa de legumes com

verdura, arroz, procuro plantar as verduras na minha casa. (F2. Avo)

Ele pai] cuida dela Ia, mas, agui em casa, dar banho, trocar essas coisas €
s0 eu. (F3. Mae)

Para mim, como jd estou habituada ha muitos anos, eu acho facil, muito
fdcil cuidar dele. Mas, assim, tem meu esposo que me ajuda, mas € muito

pouco. Ndo porque ndo quer, mas por causa do servico, tem que trabalhar.
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E minha filha que sempre que pode tambem me dd uma forca mas, a
maioria das vezes mesmo, sou eu que cuido. (F5. Mae)

Ainda se sabe pouco sobre a funcionalidade das familias em relacdo a sobrecarga e a
divisdo das atividades rotineiras. E evidente que uma pessoa com deficiéncia acarreta demandas
inexistentes no contexto familiar tipico, porém as pesquisas ndo revelam o que, de fato, é
realizado nessas familias como atividades e distribuicao das fun¢oes.’”?

Diante das exigéncias no cuidado atribuidas pela PC percebido ao longo do crescimento e
desenvolvimento da crianca para a fase da adolescéncia, as familias passam por uma
transformacao e os membros dedicam-se mais intensamente aos cuidados.?!

A luz do referencial fenomenoldgico,'2'* este estudo aponta que a verdade revelada pelos
entrevistados, suas vivéncias, traduzem um cendrio de familias provedoras de cuidados ao
adolescente com PC, vulnerdveis a fragilidade da rede de atengdo a saide que deveriam
subsidiar e apoid-las em suas demandas. Consequentemente, observa-se a sobrecarga do
cuidador principal, que passa a adequar-se em um cotidiano marcado por incertezas.?? Os
mesmos se tornam responsaveis pelos principais cuidados, responsabilizando-se pela doenca, e
deixam suas vidas sociais para realizar o cuidado.

A andlise heideggeriana, permitiu inferir que, as familias se sentem desamparadas frente
as necessidades dos adolescentes dependentes de cuidados especiais. O ser-familia vivencia o
que € cuidar do outro, privando-se da sua prépria vida, tendo que ser com-o0-outro o responsavel
pela continuidade da assisténcia em saude no domicilio. Desse modo, surgem os
questionamentos acerca da condi¢do de ter um filho com PC que necessita dos servicos
primdrios de saude, constituindo aqui a segunda unidade de significacdo: atencdo primdria a
saude versus a integralidade da assisténcia.

A PC € uma doenga cronica como a Diabetes Mellitus e a Hipertensao Arterial. Por isso,

necessita de alguns servicos de saude e tratamento especiais. Desse modo, a doenca cronica
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interfere no desenvolvimento e crescimento da crianca e do adolescente, o que requer uma
assisténcia familiar e profissional .’

De acordo com a Lei 8.080/90, o SUS garante saude para todos e € regido com os seguintes
principios doutrindrios: equidade, universalidade e integralidade.”® Nesse ambito, uma das suas
politicas publicas € a atencdo primadria conhecida como a "porta de entrada" dos usudrios nos
sistemas de saude, ou seja, o atendimento inicial tem o objetivo de orientar sobre a prevencio e
promocao de doengas, solucionar os possiveis casos de agravos e direcionar os mais graves para
niveis de atendimento superiores em complexidade.”® As familias com membros doentes
cronicos requerem uma assisténcia qualificada ofertada pelos profissionais da atencéo primadria,
os quais ajudam como rede de atencéo no suporte e apoio, a fim de solucionar as demandas para
uma assisténcia integral.**

Os adolescentes com PC necessitam de uma rede de cuidados devidamente articulada na
perspectiva do compartilhamento do cuidado entre as equipes de saide e a familia e nas
melhores estratégias para o desenvolvimento de um projeto terapéutico de qualidade
envolvendo todos os aspectos de sua saude.?

Ao discorrerem sobre suas vivéncias durante o tratamento dos filhos, as familias
entrevistadas evocaram as falhas na assisténcia das unidades de atencido primdria a saide, como
as faltas e os atrasos nas consultas médicas especializadas, o apoio do Nucleo de Assisténcia da
Saide da Familia, que conta com os profissionais de fisioterapia, educador fisico, psicdlogo,
fonoaudidlogo e nutricionista, consulta e avaliacio de Enfermagem e visitas dos Agentes
Comunitdrios de Saude. As criancas e os adolescentes com doenca cronica, como a PC,
necessitam de uma demanda de profissionais que integram um cuidado continuo e eficaz para a
melhoria da qualidade de vida.*

O estudo internacional’ realizado com cuidadores de pacientes com PC revelou que para

um atendimento eficaz, na percep¢do dos pais, os profissionais de saide precisam ter uma boa
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comunicag¢do com a familia, dedicando mais tempo para informacdes e esclarecimentos de
duvidas que surgem ao longo do manejo com o adolescente em condicdes especiais de saude.
Nesse sentido, as familias narram que seus filhos com necessidades especiais de saude
ndo sdo assistidos de forma adequada pelas ESF em seus territérios de abrangéncia e somente
frequentam esses espagos da rede para ser vacinados e obter alguns recursos materiais para o
cuidado do filho adolescente com PC. Assim, destacam que:
nada no posto, so quando precisa € a vacina, consulta so mesmo crianga,

assim, quando levava ela, ja tem muito tempo. (F3. Mae)

[Sdo] as vacinais e os materiais que eu uso nele e eu pego para ele I4. E
gaze, sonda, a seringa para dar a dieta. (F2. Avo)

Além disso, cabe salientar a necessidade de atendimento domiciliar que pode ser
realizado por qualquer membro da equipe multiprofissional e que constitui uma importante
assisténcia aos individuos impossibilitados de deslocar-se até a unidade. Percebeu-se, pelos
relatos dos entrevistados, que ha falta de assisténcia domiciliar no cendrio estudado, pois eles
informaram que nunca receberam visitas e orientacdes em suas residéncias mesmo diante da
condi¢do da PC. Esta doenca impede o deslocamento até o servico diante do comprometimento
motor apresentado por alteracdes do movimento, da postura e do equilibrio, dificultando a
deambulag¢io, 0 que configura um descaso para com essa populagio, fragmentando o cuidado.

Essa questdo de ter um enfermeiro, tem muita gente que me pergunta isso:
“O enfermeiro vai I na sua casa?”. Nunca veio um enfermeiro falar: “A
gente sabe que vocé tem uma criancga e a gente veio dar uma assisténcia’.

Nao! Nunca veio niao! (F3. Mae)

Os depoimentos revelam o distanciamento de um cuidado individualizado para estas

familias:
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deu esses negocios af [feridal, mas, quando eu ped; [visita domiciliar| ja
estava assim, ate estava maior! Porque eu mesmo que estava cuidando em
casa. (F4. Mae)

eu solicitei [visita domiciliar|, so que vieram so uma vez e nunca mais, ate

eu vou cobrar. (F5. Mae)

A compreensio fenomenoldgica' da vivéncia dessas familias permitiu identificar que os
adolescentes com PC apresentam muitos desafios, além da sua condicdo de dependéncia em
niveis diferenciados, hd problemas familiares a serem enfrentados como: a rotina familiar e suas
fun¢des na organizacdo do cuidado domiciliar, bem como, a necessidade de contar com a
organizacdo dos servi¢os que os atendem. Esses achados também foram encontrados em um
estudo realizado na Inglaterra,® o que reforca que a complexidade de necessidades desses
adolescentes precisa ser sustentada por servicos mais eficazes que possam reduzir maiores

complicagoes decorrentes da paralisia cerebral.

Outro estudo® apontou que hd uma falta de continuidade na assisténcia nos niveis
primdrio, secunddrio e tercidrio no cuidado de criancas e adolescentes com PC, existindo uma
lacuna na atencdo primdria de saide causando uma atencdo descontinua e um cuidado
fragmentado, apoiando os dados encontrados nesta pesquisa. Percebe-se uma grande
necessidade de um acompanhamento intenso, com a valorizacdo das singularidades de cada
adolescente do contexto familiar, estabelecendo uma relagao forte entre a familia e os servicos

de saude que favoreca um processo de cuidado compartilhado e integral.®

Consideracoes finais
Considera-se, neste estudo, que os adolescentes com PC nao estdo sendo assistidos
adequadamente devido a falta de articulacdo da rede de atencdo a saide com o foco no

atendimento ao adolescente com esse perfil. Essa realidade traz um movimento de um cuidado
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centrado somente nas familias, sobrecarregando-as. As familias se perdem nesse processo de
cuidar e se sentem desamparadas no atendimento, acreditando que a atencdo primadria seja
apenas para a realizacdo de vacinas e a busca de recursos materiais para um cuidado domiciliar
pontual e nao integral.

Além disso, a atencdo secundadria, ofertada pela instituicio no municipio estudado, é
limitada e desarticulada com a atencao primadria, focando o atendimento na primeira e segunda
infancia, e neutralizando o atendimento na figura de alguns profissionais que prestam um
acompanhamento isolado ao adolescente portador de PC, o que gera insatisfacdo entre as
familias. Destaca-se que o cuidado fragmentado e descontinuo estd presente marcando
profundamente as vivéncias dessas familias que possuem um cotidiano alterado pela doenca
cronica de seus adolescentes e que necessitam de uma rede de apoio e de suporte eficaz que
possa atender, de forma integral, tanto o adolescente como sua familia.

E vilido salientar sobre a importancia do atendimento multiprofissional na rede de
atencdo a saude para esse publico e de como o enfermeiro pode atuar em seus cendrios de
praticas, com implicagdes significativas através de acdes personalizadas para esses adolescentes
e suas familias, por meio de estratégias de cuidado que possam empoderar e subsidiar a busca
de recursos disponiveis por direito, a fim de proporcionar uma melhor qualidade de vida a seus
filhos com PC. Para tanto, este estudo sugere novas pesquisas sobre a temdtica que possam
alavancar reflexdes e acOes para o alcance da integralidade na assisténcia ao adolescente com
PC.

A limitagao deste estudo estd relacionada a ndo permitir a generalizacdo dos resultados,
tendo em vista a limitagdo do grupo amostral e a nido diversidade dos membros familiares

entrevistados.
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