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Resumo: Objetivo: analisar a gestio do cuidado a crianca/adolescente com doenga crénica na rede de
atencio a saide, tendo como alicerce as experiéncias de familias na busca pelo cuidado do(a) filho(a). Método:
pesquisa qualitativa, realizada com dez familiares de criancas/adolescentes com doenca cronica, residentes
do municipio de Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. Os dados foram coletados de novembro de 2017 a junho de 2018
por meio de entrevistas semiestruturadas e submetidos a andlise temadtica indutiva. Resultados: a rede de
atencdo a saude de criancas/adolescentes com doenca crénica estd desarticulada e as agdes de cuidado
fragmentadas; as familias tracam seus proprios itinerdrios terapéuticos e ndo recebem apoio dos
profissionais/servicos no manejo do cuidado. Conclusio: a desarticulagio no planejamento das agdes de
cuidado nas redes de atencio a saude, aliado ao atendimento pontual e descontinuo a crianca/adolescente
com doenca cronica e sua familia fragilizam e empobrecem a gestio do cuidado.

Descritores: Assisténcia integral a saide; Saude da crianca; Doenga cronica; Gestdo em saide; Enfermagem

pedidtrica
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Abstract: Objective: to analyze the management of care for children/adolescents with chronic diseases in
the health care network, based on the experiences of families in the search for the care of their child.
Method: a qualitative research, carried out with ten relatives of children/adolescents with chronic diseases,
residents of the city of Jodo Pessoa, Paraiba, Brazil. Data was collected from November 2017 to June 2018
through semi-structured interviews and submitted to inductive thematic analysis. Results: the health care
network for children/adolescents with chronic diseases is disjointed and the care actions fragmented;
families design their own therapeutic itineraries and do not receive support from e professionals/services in
care management. Conclusion: disarticulation in the planning of care actions in health care networks,
combined with punctual and discontinuous care for children/adolescents with chronic diseases and their
family weaken and impoverish care management.

Descriptors: Comprehensive health care; Child health; Pediatric nursing; Chronic disease; Health

management; Pediatric nursing

Resumen: Objetivo: analizar la gestion del cuidado de nifios y/o adolescentes con enfermedades crénicas en
la red atencidén de la salud, sobre la base de las experiencias de las familias en la buisqueda de atencidén para
sus hijos y/o hijas. Método: investigacidn cualitativa realizada con diez familiares de nifios y/o adolescentes
con enfermedades crénicas, residentes en el municipio de Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. La recoleccién de
datos se realiz6 entre noviembre de 2017 y junio de 2018 por medio de entrevistas semiestructuradas, ademas
de ser sometidos a andlisis temadtico inductivo. Resultados: la red de atencién médica para nifios y/o
adolescentes con enfermedades crénicas estd desarticulada y las acciones de cuidados estdn fragmentadas;
las familias trazan sus propios itinerarios terapéuticos y no reciben apoyo por parte de los profesionales y/o
servicios en el manejo de la atencién. Conclusidn: la desarticulacién en la planificacién de las acciones de
cuidado en las redes de atencidén de la salud, combinada con una atencién puntual y discontinua de nifios y/o
adolescentes con enfermedades crénicas y sus familiares, debilitan y empobrecen la gestion de la atencidn.
Descriptores: Atencién integral de salud; Salud del nifio; Enfermedad crénica; Gestidn en salud; Enfermaria

pedidtrica

Introducio

Os avancos em saude nas ultimas décadas impulsionaram um numero crescente de
criancas/adolescentes dependentes de cuidados e monitoramento e assisténcia a saude.
Além disso, as condicdes cronicas de saide infantojuvenil tém aumentado no mundo.
Estudo realizado com familias nos Estados Unidos identificou uma prevaléncia dessas
condi¢oes de 45%.! No Brasil, 49,1%, das interna¢des infantis sdo de criangas com doencas
cronicas e as reinternagdes dessa populacao chega a 50% dos casos.? Desse modo, além do
aumento de casos, evidencia-se a vulnerabilidade desse publico e a necessidade da

efetivagdo da gestao do cuidado para o manejo adequado da situacio.
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A gestao do cuidado é definida "como o provimento ou a disponibilizacido das
tecnologias de saude, de acordo com as necessidades singulares de cada pessoa, em
diferentes momentos de sua vida, visando seu bem-estar, seguranca e autonomia para
seguir com uma vida produtiva e feliz".>**® Tem como objetivo atender tais necessidades de
saude, de acordo com suas especificidades, articulando-as com as dimensées individual,
familiar, profissional, organizacional, sistémica e societdria, proporcionando um cuidado
eficiente, continuo e integral.® Essas dimensdes devem ser interdependentes para que
possam atender as demandas especificas de criangas/adolescentes com doenca cronica,
favorecendo um cuidado continuo e longitudinal.

Na perspectiva da enfermagem, a gestdo do cuidado caracteriza-se por acdes de
assisténcia articuladas e de gerenciamento entre a equipe multiprofissional e os usudrios.*
Na Rede de Atencao a Saude (RAS) essa gestdo possibilita a garantia da integralidade e da
continuidade da aten¢do.’ Porém, estudo® aponta que a gestdo do cuidado realizada pelos
servicos de saude, para nortear o trabalho dos profissionais das equipes das Unidades
Saude da Familia (eSF) na perspectiva da integralidade, ainda se encontra fragilizada, nao
contemplando as suas dimensoes.

Isso gera lacunas na continuidade do cuidado, tornando a assisténcia em saude
ainda mais fragmentada e pouco resolutiva, consequentemente, gerando insatisfacdo aos
usudrios. Tratando-se de condicao cronica infantojuvenil, a definicdo do diagndstico e o
possivel progndstico marcam o inicio de uma nova fase para a familia, pois esta passa a
adaptar o cuidado ao filho,” tendo que (re)organizar seu funcionamento frente as
implicacoes desencadeadas pela doenga® e pelas constantes buscas por atendimentos nos
diferentes servicos de saude. Nessa busca pelo cuidado, as familias ndo se sentem amparadas

quanto ao servico prestado pelos diferentes pontos da RAS, destacado por um cuidado
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vulneravel e fragmentado, em que apds o encaminhamento pela Atencdo Primdria a Saide
(APS), os individuos passam a vivenciar uma caminhada solitdria entre as institui¢des.’

Ademais, a maneira como essas redes vém sendo operacionalizadas, ndo tém se
mostrado resolutivas para atender as especificidades de criangas com doenca cronica e suas
familias.”® Um dos desafios dessa operacionalizacdo refere-se a organizacao da RAS, na qual a
APS coordena o cuidado e ordena o fluxo dos usudrios, corresponsabilizando-se junto aos
provedores de saude para o planejamento de acdes capazes de garantir um servico eficaz."

Embora essa rede seja ampla e diversificada, os servicos de APS, considerados a porta
de entrada preferencial para o sistema de saude, evidenciam dificuldades no seu acesso, no
sistema de referéncia e contrarreferéncia e na longitudinalidade do cuidado, que interferem
para a resolutividade do problema de saide dos usudrios.”? Assim, as familias de criancas
com doenga cronica priorizam a busca por servigos de pronto-atendimento, tendo em vista a
agilidade e resolutividade de suas necessidades de saude."

Outro problema refere-se ao planejamento limitado das acdes de cuidado a crianca
com doenca cronica. Essa limitagdo decorre do fato de as agdes assistenciais estarem
focadas na doenga e na prescri¢do de tratamentos e ndo na necessidade de dar suporte para
os pais em seu papel de gerenciar os cuidados do filho.'

Diante da fragilidade das a¢des de saude e dos servigcos prestados as demandas de
cuidado as criangas com doenga cronica e suas familias, teve-se como questao de pesquisa:
como estd ocorrendo a gestao do cuidado a crianga com doenca cronica na rede de atengdo
a saude? Assim, este estudo teve como objetivo analisar a gestdo do cuidado a
criancas/adolescente com doenca cronica na rede de atengdo a saude, tendo como alicerce

as experiéncias de familias na busca pelo cuidado do(a) filho(a).
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Método

Estudo qualitativo, exploratdrio-descritivo, com sustentacao tedrica no conceito de
gestdo do cuidado, realizado no municipio de Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil. A coleta de
dados ocorreu no periodo de novembro de 2017 a junho de 2018, por meio de entrevista
semiestruturada com dez familiares de criancas/adolescentes com doenga cronica.
Inicialmente, procedeu-se o sorteio de uma Unidade de Saiide da Familia (USF) de cada um
dos cinco Distritos Sanitdrios (DS) do municipio em estudo, que constituem os servigos de
APS da RAS. Os Agentes Comunitdrios de Saude (ACS) dessas equipes sorteadas eram
contatados para indicacdo de familias de criancas com doenga cronica cadastradas no
territorio, que atendiam aos critérios de inclusio: ser familiar de crianga/adolescente com
diagndstico de doenga cronica; ser um dos principais responsaveis pelo cuidado durante o
percurso da doenga; ter capacidade de entender, expressar e compreender as solicitagdes
para a constru¢do da pesquisa. Como critérios de exclusdo estabeleceu-se familiares de
criancgas/adolescentes com doenga cronica que nao se encontravam no domicilio no
momento da coleta.

Foram realizados, ao menos, dois sorteios por DS para a inclusdo de familias até
atingir o critério de saturacdo, quando foi possivel a compreensio do objeto de estudo.™
Entretanto, trés familias se recusaram a participar, justificando que jd haviam contribuido
com outras pesquisas ou que ndo queriam falar sobre o caso da crianga, logo,
adicionalmente foram realizados trés sorteios extras nos distritos.

Quando identificavam possiveis participantes, os ACS mediavam o contato inicial
com a familia para informd-la sobre a pesquisa e saber se havia interesse em contribuir
com o estudo. Quando demonstravam interesse, o ACS agendava dia e hora com o familiar
cuidador para a realizacdo da entrevista. Utilizou-se um roteiro composto de quatro

questdes que versavam acerca do cuidado e do acompanhamento da crianca na RAS, seu
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tratamento e controle da doenca crénica. As entrevistas foram realizadas pelo pesquisador,
nos domicilios dos participantes, sendo gravadas em midia eletronica apds autorizagio,
com duracio média de 30 minutos.

Os dados coletados foram submetidos a andlise temdtica indutiva,’ desenvolvida em
seis etapas, sem obedecer a uma ordem rigida: Primeiramente, transcreveu-se as
entrevistas na integra, com releituras e anotacdes até possibilitar a familiaridade com os
dados e a elaboracdo dos cddigos, a partir das caracteristicas em comum, para
agrupamentos afins. Em seguida, procurou-se temas potenciais a partir do agrupamento de
dados relevantes, revisados posteriormente para construcao dos temas de andlise, apds o
refinamento das especificidades dos temas. Na ultima etapa, elaborou-se o relatdrio final,
apos a analise a luz do conceito de gestdao do cuidado em saude e da literatura pertinente.

A pesquisa foi norteada pela Resolugio 466/12, do Conselho Nacional de Saude com
aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio sob Protocolo n° 151/17 -
27/04/2017. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,

conformando anuéncia. Para garantir o sigilo, as familias foram codificadas com a letra “E”, a

mencao de “Entrevistado”, seguida da ordem numeérica da realizacao das entrevistas.

Resultados

Participaram do estudo dez cuidadoras principais de criangas/adolescentes com
doenca cronica, nove maes e uma avo, com idades entre 19 e 56 anos, cinco eram casadas e
quatro com mais de oito anos de estudo. A renda mensal da familia variou de menos de um
até trés saldrios minimos, sendo o pai o principal provedor. Dentre as
criancas/adolescentes das familias participantes, destacaram-se os diagndsticos: trés com
transtornos do espectro autista (TEA) (E1, E2, E4), duas com paralisia cerebral (E3, E9),
uma com disturbio mental (ES), uma com déficit intelectual (E6), uma com osteogénese

imperfeita (E7), uma com doenga cardiaca (E8), e uma com obesidade e déficit mental (E10).
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A idade variou entre 3 e 18 anos, com tempo de diagndstico, conforme segue: menos de um
ano (E6, E9); dois anos (E8); trés anos (E2, E3, E5, E7); seis anos (E1, E4); e 17 anos (E10).

A interpretacido do material empirico evidenciou fragilidade das a¢des assistenciais
e de organizacdo dos servicos de saide da RAS. A partir dos resultados foram construidos
dois temas: “(Des)articulacio da RAS e a construgao solitdria do itinerdrio terapéutico” e

« ~ ~ . \ . A e »
Fragmentacgao das agdes no cuidado a crianca com doenca cronica”.

(Des)articulacdo da RAS e a construcéo solitdria do itinerdrio terapéutico

Diante de uma RAS desarticulada, as familias de criancas/adolescentes com doenga
cronica tém dificuldades para identificar os fluxos de atendimentos. Com isso, realizam
sozinhas buscas exaustivas nos servicos do sistema publico de saide para trazer

resolutividade para as demandas no manejo da doenca.

Vocé fica rodando [pelos servicos de saude| sem saber o local
certo. (E4)

Muita coisa eu jd resolvi na curiosidade, onde € que eu vou, o

que € que eu faco, mas orientacdo mesmo so indo atrds. (E6)

A desarticulac@o entre os diferentes servicos da RAS dificulta o acesso da familia as
acoes de cuidado que a crianca com doenca cronica necessita. Nao obstante, ha morosidade na

resolutividade das demandas de saude da crianca, prejudicando a qualidade do atendimento.

Horrivel [se referindo aos atendimentos em diferentes servicos
de saude, repetindo os mesmos cuidados e sem resolutividade],
porque deveria ter sido melhor, como ela € uma crianga, precisa
mais de atenc¢do |..|. Tudo aqui € muito demorado, nesse
negocio de SUS[Sistema Unico de Saude]. (E8)
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Meédio [atendimento da APS|, tudo que a gente precisa tem que
sofrer para correr atrds, as vezes a pessoa precisa de um exame
rapido e demora [no sentido de que nada € realizado em um
mesmo local e todos os servigos sdo distantes]. 7udo o que a
gente precisa [servicos especializados| tem que ir para longe.
(E10)

Além de o percurso ser dificil, desgastante e solitdrio, a continuidade do cuidado a
crianca/adolescente na RAS pode ficar comprometida pela falta de insumos, pela auséncia
e/ou troca constante de profissionais, pela insatisfacdo do atendimento e/ou pela escassez
de especialistas para os atendimentos infantojuvenis. Estes refletem na demora do
agendamento de consultas para o acompanhamento e seguimento dos casos.

A gente so vive indo para o médico direto, cada hora um
especialista. O que achar de diferente [problema de saide da
crianga] ja procura um médico|...| tem uns profissionais que ndo

avaliavam |[...| nem ajudam, eu fui trocando. (E3)

Depois que vocé consegue [encontrar um servi¢o que atenda a
criangal, ainda fica um tempdo e vocé tem que esperar seis
meses para poder ser atendido, € muito dificil [...|. E minha
filha, a gente tem que correr atrds |..]. O que falta? [para
melhorar o acompanhamento] € a rede dispor de mais
profissionais [...]| porque agora a ACS estd ausente. Al aqui jd
fica sem. As vezes chega um exame, sorte que sempre ligam
para a gente ir 14 pegar, mas ndo tem quem entregue. Pouco

funciondrio. (E4)
[...]| € para admitir mais profissionais [nos servicos
especializados|, porque nao atenderam ele /4, nio tinha vaga e

ndo tinha profissional. (E5)

Eu gostaria de ver mais especialistas para isso |...] as vezes falta

remeédio, o atendimento demora. (E8)
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Apreende-se que a desarticulacdo da RAS reflete em vulnerabilidades nas dimensdes
sistémicas, organizacional e profissional da gestao do cuidado. Isso implica na busca
solitdria e cansativa da familia por itinerdrios terapéuticos que tragam resolutividade para as

demandas de saude da populacao infantojuvenil com doenca cronica.

Fragmentacéo das ac¢des no cuidado a crianga com doenga crénica

As familias almejam uma assisténcia integral e um olhar voltado para um cuidado
ampliado, que identifique e atenda as necessidades do(a) filho(a) para além da condicao
biolégica da doenga. Contudo, a falta de apoio as familias pelos profissionais da APS, a ndo
realizacdo de visitas domiciliares as criancas em condi¢des especiais de saude e a falta de
servicos especializados proximos a residéncia e articulados as ESF, repercutem em
fragmentacao das ac¢des de cuidado.

[...] ali [USF]| so tem medico, enfermeira, mas precisa de alguem
gue me ajude porque a pessoa, as vezes, precisa de um conselho,

de uma orientagcdo e ndo tem ninguem para orientar. (E1)

Eu acho que assim, eles [profissionais da eSF] precisam dar uma
atencdo a esse publico, ndo so meu filho, como aqui tem muita
crianca especial, visitar nas casas, porque as vezes O que
dificulta € a visitacdo, ndo tem quem levar [referindo-se a um
familiar] e, as vezes, a gente mde nio pode, eu mesma porque
tenho outro filho. (E3)

Acho assim, que seria bom [acompanhamento pela APS]| eu ndo
entendo |...] de medicacao, o peso dele|...] eu queria tambem um

psicologo, para ficar conversando. (E2)

Proximo de casa seria otimo [atendimento especializado], € mais
perto qualquer coisa ia /3. Se cada bairro tivesse uma unidade
especializada nos casos deles [adolescentes com doencgas

cronicasj/, seria muito bom mesmo. (E10)
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Outro obice decorrente da fragmentacio das agdes de cuidado refere-se a caréncia
de informacdes, que angustia e expde as familias a situagdes de vulnerabilidades. A falta de
comunicagdo entre os profissionais, servicos de saide e familia implica em desencontros
de informacdes, de diagndsticos e de condutas repetidas em situacdes de doenga cronica
infantojuvenil. Essa lacuna contribui para a fragmentacdo das acdes em saude e,

consequentemente, para a nao longitudinalidade do cuidado.

Eu fico voando, assim, as vezes eles [especialistas| ndo me
explicam totalmente, eu nao sei. Eu so sei que essa doenca, um
dia pode melhorar, so dizem isso um dia ele vai melhorar, mas

ninguem fala alguma coisa. (E3)

Vocé chega I4 [servicos especializados], ja dio informagdo pela
metade. (E4)

Eles [especialistas] so dizem que estd incompleta [problema em
valvula cardiacal, mas ndo dizem se vai fazer cirurgia, se vai

mandar tomar um medicamento, ndo dizem nada. (E8)

Lacunas existentes no processo de trabalho dos profissionais da ESF também
contribuem para inviabilizar a integralidade do cuidado. Essas sao decorrentes da
fragilizacao da qualificagido profissional para o atendimento dessas criancas/adolescentes.

Para o deficiente? Mulher se tem [acompanhamento para a
crianga pela APS] eu ndo sei, porque eu nao fago |...|. Acho que
eles [profissionais da eSF| poderiam fazer um cronograma, ficar
com uma atengdo dedicada as crian¢as com deficiéncia, eu acho

de extrema importancia. (E3)

Para ser sincera tem uns [profissionais da eSF| que ndo levam
jeito para atender as criangas, tem uns que vocé vé que € calmo,
consegue conquistar a criang¢a, mas tem outros que nio, deveria

escolher outra profissao. (E4)
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Primeiramente eu me queixo dessa orientacio ao nascer, uma
mae nasce despreparada, vocé ndo espera. Faz um
acompanhamento, tudo, mas ndo tem aquele diagnostico
anterior. Quando vocé vai [...| ai a equipe, se ndo for preparada
psicologicamente para dizer, explicar e orientar, € muito dificil.

Bati a cabeca demais at€ a ficha cair. (E6)

Ele € uma crianca especial, todo mundo sabe os direitos, mas ao
chegar 14 se tiver dez pessoas, tem que esperar os dez serem
atendidos. Em todo canto tem prioridade, /4 [APS] eles ndo dio
prioridade, a gente tem que ficar esperando. (E7)
Compreende-se que ndo hd proatividade dos profissionais da RAS para identificar
as necessidades singulares dessa populagio e tracar um projeto terapéutico conjunto, a fim
de articular as acoes para potencializar o cuidado. Desse modo, prepondera a fragmentagdo

das agdes e a insatisfa¢do da familia com a atencao ofertada, resultante da fragilizacao da

gestao do cuidado.

Discussao

Entende-se que a gestao do cuidado quando nao efetivada na prdtica assistencial de
criancga/adolescente com doenca cronica e sua familia, fragmenta as a¢des de cuidado e
des(articula) a RAS. Nao obstante, evidenciou-se desconhecimento do fluxo de
atendimentos, que leva a uma busca exaustiva e individual das familias por diferentes
servicos de saude. Portanto, constroem um caminhar solitdrio, na tentativa de resolver as
necessidades especiais de saide dos filhos.

No macrocontexto da atencao, essa dificuldade de acesso as ac¢des de cuidado para o
atendimento e acompanhamento, esta relacionada a (des)articulacdo da RAS. Portanto,
identificam-se problemas na coordenac¢do do cuidado e escassez de profissionais de saude

capacitados para acompanhar criangas/adolescentes com doenga cronica e suas familias.
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Essas lacunas na atencéo a saude dessas criangas/adolescentes prejudicam o acesso
aos servicos e a melhor qualidade da assisténcia,'® acarretando sobrecarga das familias.
Além disso, deparam-se com uma rede desarticulada e ndo encontram suporte mesmo apos
a realizacao do encaminhamento, precisando tracgar seu proprio itinerdrio de cuidado.”’

Isso ocorre quando os profissionais da eSF ndo reconhecem sua competéncia frente a
coordenag¢do do cuidado, em favorecer o acesso as acdes de atengdo a saide que atendam as
demandas dessa populagido, minimizando as implica¢des advindas da cronicidade.”” Dentre
essas acOes ndo realizadas e que fragilizam o processo de trabalho na APS, destacam-se
educacio em saude, articulacio entre os profissionais para o planejamento de acdes, visitas
domiciliares e apoio as familias no ordenamento de fluxo e contrafluxo nos servicos da RAS.

Os problemas de comunicacao entre os servigos e até o despreparo dos profissionais
no auxilio as familias, que afirmam nao realizar a contrarreferéncia, refletem em um
cendrio preocupante e inseguro na continuidade da atencao,'>'®" destacando lacunas na
dimensao profissional. Essas lacunas no processo de trabalho dos profissionais resultam
em fragilizacdo do didlogo, da assisténcia direta a saude e/ou dos encaminhamentos e
acompanhamentos necessdrios.

Corroborando os achados, estudo aponta que as dificuldades encontradas pelas
cuidadoras durante o cuidado e acompanhamento da crianca com doenca cronica sao
inumeras, e iniciam na busca e confirmacao do diagndstico do filho, em que precisa passar
por diversos profissionais.® Ao longo do tempo, observa-se que a precariedade de
informagoes dos servicos de saude aliado as dificuldades para o acompanhamento da
crianca/adolescente com doenga cronica pela RAS, refletem as fragilidades na dimensao
profissional, gerando um caminhar solitdrio das familias. Nesse sentido, € essencial o

apoio de um profissional devidamente capacitado e que reconheca a organizacio e os

Rev. Enferm. UFSM, Santa Maria, v10, p. 1-21, 2020



13 | Silva BGA, Machado NA, Nébrega VM, Oliveira RC, Vaz EMC, Collet N

fluxos e contrafluxos da RAS, a fim de construir um itinerdrio terapéutico para
minimizagio e resolutividade dos transtornos ocasionados pela doenca a familia.”!

Mais do que resolutividade dos problemas bioldgicos de seus filhos, as familias das
criancas/adolescentes com doenga cronica reivindicam encontros de cuidado. Para tanto, o
profissional precisa estar sensivel e responsivo as suas demandas ampliadas, buscando
uma reconstrucao humanizadora das a¢des em saude.

Em um cendrio de mudancas aceleradas na saude, estudo® evidencia que para
ajudar os pais a lidar com o estresse associado a doenca cronica na infincia, € necessario
centralizar o cuidado na familia, dando suporte para o autocuidado dos pais e apoio para o
enfrentamento da situacdo a longo prazo. Essas acOes requerem o estabelecimento de
vinculo entre familias, criancas/adolescentes, profissionais e servicos de saude.

A visita domiciliar é uma das estratégias que poderia favorecer a construcio e
fortalecimentos dos vinculos com a APS e, no entanto, ndo estd sendo efetivada na pratica
desses profissionais. Essas visitas, na perspectiva da promocéo em saude, favorecem o apoio
as familias, diminuindo sua sobrecarga e facilitando o manejo da doenca cronica infantil.?

Entretanto, estudo* canadense que analisou as lacunas em relacio aos profissionais e
os desafios politicos para o atendimento domiciliar de criangas e adolescentes em condicdes
complexas de saude aponta caminhos para soluciond-los. Este propde uma melhor
coordenagido dos servicos, treinamentos especificos aos profissionais para acompanhamento
no domicilio utilizando tecnologias para o cuidado em saide e maior articulacido entre os
servigos, e apoio longitudinal as familias.

A auséncia de um processo de trabalho multiprofissional amplo, com ferramentas para
o cuidado domiciliar e ainda a escassez de servicos de atendimentos domiciliares
especializados, destacam vulnerabilidades na dimensdo organizacional e sistémica. Dessa

forma, a gestao do cuidado tem papel primordial na oferta de servigos resolutivos em qualquer
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nivel de atencio e na garantia de profissionais capacitados e comprometidos com a assisténcia
no domicilio das familias de criancas/adolescentes com doenca cronica.

Outra forma de garantir que essa populacdo obtenha atendimento integral, se da pela
organizacdo dos diversos servicos da RAS.” Entretanto, o vinculo fragilizado com os
profissionais da APS, gera fragmentacido das acdes de saide e 6bices nas dimensdes da
gestdo do cuidado.

A construcio do vinculo entre profissional de sauide, e crianga/adolescente-familia é
resultante de uma relagio de confianga, em que a familia percebe que tém suas demandas
atendidas ou até mesmo identifica o compromisso do profissional com o cuidado de seu
filho.” Por meio da consolidag¢do do vinculo torna-se possivel melhor adesdo da terapéutica,
diminuicao das duvidas e da sobrecarga familiar. Percebe-se que a caréncia de agdes que
possibilitem a construg¢do e o fortalecimento do vinculo profissional-crianca/adolescente-
familia, dificulta a eficiéncia da dimensao profissional.

O desejo de aprender a lidar com as singularidades da crian¢a com hemofilia
destaca-se em estudo realizado na Suécia com familiares. Esses necessitam do auxilio dos
profissionais de saude para a realizacdo do cuidado com autonomia e independéncia.?

O seguimento longitudinal poderd proporcionar acdes em que as familias se sintam
empoderadas, apoiadas e fortalecidas para buscar estratégias para o cuidado no cotidiano e
enfrentamento das adversidades da doenca. Assim, € dever do profissional realizar a¢oes de
saude ampliadas, por meio do empoderamento das familias, estabelecimento de uma
comunicacdo clara, relacionamento de confianca e incentivo da permeancia dos pais no
suporte ao autocuidado.?

A fragilidade no vinculo da familia com o profissional repercute nas dimensoes familiar
e individual, uma vez que criancas/adolescentes com doenga cronica tém necessidades de

cuidado duradouro e continuo. Para isso, faz-se necessdria uma aproximagao empdtica para
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viabilizar o planejamento de intervengdes condizentes com a singularidade das mesmas, a fim
de instrumentalizar as familias e garantir que tenham suas necessidades atendidas nos
diferentes niveis de atencao.

Essas familias transitam por servicos ambulatoriais especializados, hospitais e
centros de reabilitacio da RAS em busca de cuidado e acompanhamento. Assim,
dependem que as dimensdes da gestio do cuidado estejam articuladas, favorecendo e
ofertando medidas de cuidado e intervengdes a partir de suas exigéncias individuais no
encontro com o profissional.”

A baixa resolutividade da APS e de oferta de acdes de cuidados singulares, evidencia
fragilidades nas dimensoes sistémica e profissional da gestdo do cuidado as criancas com
doenga cronica e suas familias. Na dimensdo sistémica identifica-se a necessidade na
construgao de conexdes entre os servicos de saude, conformando as redes e linhas do cuidado,
principalmente pela escassez de informacdes sobre quais servicos os individuos devem
procurar para dar continuidade ao cuidado e acompanhamento da doenga.

Reconhece-se que a coordenagdo desse cuidado requer o envolvimento e a
corresponsabilidade dos profissionais de saide, por meio do planejamento de acdes eficientes
para um atendimento qualificado. Porém, a falta de profissionais especializados para lidar
com criancas com doenca cronica também pode acarretar prejuizos para a qualidade da
assisténcia devido a escassez de estratégias de cuidados especificos para esses individuos.'

A caréncia de atendimento integral que também contemple a oferta de apoio
psicoldgico para a crianga/adolescente com doenga crénica e sua familia, faz com que haja
insatisfacdo com a atencdo ofertada e ocorra a troca constante de profissionais e servigos
de saude. Ademais, o numero reduzido de profissionais, principalmente os capacitados
para lidar com as necessidades especificas dessas pessoas, dificulta o atendimento e gera

insatisfacdo com o cuidado prestado. Evidenciam-se lacunas na gestdo do cuidado em
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garantir suporte e atendimento eficiente para essas familias no manejo da doenca cronica
infantojuvenil.

A oferta do cuidado integral também € inviabilizada devido a pouca resolutividade
da RAS pela fragmentacdo das acdes, fazendo com que ndo consiga atender as demandas
em saude.”® Aliado a isso, o desconhecimento dos servi¢os acerca do fluxo de pacientes
entre a RAS, acarreta em prejuizos no sistema de referéncia e contrarreferéncia.”

Tendo em vista as necessidades de cuidado e acompanhamento dos filhos, as
familias buscam por servicos/profissionais que tenham um olhar humanizado para as
questdes relacionadas a condi¢do da cronicidade. Além disso, anseiam por suporte
empatico dos profissionais para sanar suas duvidas e para acompanhar a doenga cronica.

Para superar as fragilidades no macrocontexto da RAS, o Estado, na representacao
da dimensao societdria, precisa conhecer essa populacdo e suas singularidades para
elaborar e implementar politicas adequadas no manejo da doenca crénica infantojuvenil.
Corroborando este aspecto, estudo evidenciou lacunas na dimensao societaria, devido a
falta de conhecimento do Estado acerca das demandas da doenca cronica e, por vezes, a
falta de conhecimento do perfil populacional, que nao permitem contemplar as
especificidades da crianca/adolescente com doenca crdénica no planejamento de acdes.”

Portanto, € imprescindivel que a RAS implemente a¢des que fortalecam o sistema e
permitam aos individuos uma experiéncia exitosa no acesso aos servigos e garantia da
continuidade do cuidado. Dessa forma, os resultados da presente pesquisa podem
sensibilizar os gestores e os profissionais de saude para a constru¢do e implantagcdo de
politicas publicas e novas estratégias que atendam as necessidades de criancas com doencga
conica e seus familiares. Ademais, sugere a sociedade cientifica a utilizar esses resultados
para o desenvolvimento de trabalhos que capacitem os profissionais de satide acerca dessa

problematica.
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As limitagoes do estudo, relacionam-se ao fato de este ter sido realizado em apenas
um municipio, o que possivelmente impossibilita generalizacdes. Além disso, houve
dificuldade de acesso as familias das criangas/adolescentes com doenca cronica pelo
desconhecimento das eSF sobre a existéncia desse publico em sua drea adscrita, bem como

os obices para locomocgao até as casas na companhia dos ACS.

Conclusio

No que concerne ao processo de trabalho dos profissionais de saude, em
especial da enfermagem no cuidado a crianca/adolescente com doenca cronica e sua
familia, foram identificadas lacunas nas multiplas dimensdes da gestdo do cuidado no
atendimento as necessidades singulares desta populacio ao longo da RAS. Esse fato
contribui consubstancialmente para a desarticulacdo da RAS e para a construcéo solitdria
do itinerdrio terapéutico pelos familiares. Nao obstante, ocasiona, também, a
fragmentacio das agdes no cuidado pela falta de comunicacio entre os profissionais, os
servicos de saude e a familia, resultando em atendimento pontual e descontinuo. Dessa
forma, fica impossibilitada a efetivacdo do cuidado integral as criangas/adolescentes com
doenca cronica e seus familiares. Com base nesses achados, a enfermagem poderd
promover avangos no cuidado a essa populacio, ao refletir sobre seu processo de trabalho
no encontro de novos horizontes para sua pratica assistencial.

Evidencia-se assim, a necessidade de capacitacdo dos profissionais da RAS e da
realizacdo de novas pesquisas para a elaboracdo e implementacdo de estratégias mais
eficazes no sistema de referéncia e contrarreferéncia. Nessa perspectiva, é preciso a melhoria
da comunicacdo entre os profissionais/servicos de saude/familia nos diferentes niveis de

atencdo, com vistas a melhoria da articulagao entre as dimensodes da gestao do cuidado.
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Recomenda-se, ainda, o desenvolvimento de outras pesquisas com foco nas
estratégias de apoio as familias. Faz-se necessdrio, também, instrumentalizar as eSF em
relacdo as multiplas dimensodes da gestdo do cuidado e seus elementos constituintes para
repensar/reconstruir seu processo de trabalho na perspectiva da integralidade e

longitudinalidade.
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