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RESUMO

Objetivo: conhecer as agdes de cuidado realizadas pelos profissionais da
Atengdo Primaria as familias de criangas com deficiéncia. Método: estudo
qualitativo, fundamentado no referencial filoséfico do Cuidado Centrado no
Paciente e na Familia, realizado em um dos seis distritos de saide de uma capital
do Centro-Oeste brasileiro. Foram informantes 41 profissionais de satide que
atuavam nas equipes da Estratégia Satde da Familia, vinculadas as Unidades
Basicas, que possuiam criangas com deficiéncia residentes em sua area de
abrangéncia. Os dados foram coletados no periodo de junho a agosto de 2018,
mediante entrevistas semiestruturadas, audio-gravadas, e submetidas a Andlise
de Conteldo. Resultados: a atencéo a salide é centrada nos aspectos clinicos
da deficiéncia da crianga, ndo inclui a familia nos cuidados e nem reconhece
suas demandas, crengas, autonomia ou necessidades relacionadas aos cuidados.
A assisténcia € realizada a partir da demanda espontanea, se restringe as visitas
domiciliares, dispensa de materiais e medicamentos e encaminhamentos para
especialidades relacionadas a deficiéncia. Suas acdes ndo sdo sistematizadas,
nem as criangas acompanhadas longitudinalmente ou suas familias incluidas/
consideradas na assisténcia/cuidados. Consideragdes finais: os profissionais
de salide atuantes neste cendrio necessitam de capacitagdo especifica para
que a assisténcia prestada as familias de criangas com deficiéncia seja focada
na integralidade do cuidado e nas necessidades da crianga e de sua familia,
reconhecendo suas potencialidades, e a importancia de sua autonomia e
participacdo no cuidado.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia; Criangas; Estratégia Salide da Familia; Atengéo
Primaria a Saude; Atengdo a Saude.

ABSTRACT

Objective: to know the care actions carried out by Primary Care professionals to
the families of children with disabilities. Method: qualitative studly, based on the
philosophical framework of Patient and Family Centered-Care, carried out in one
of the six health districts of a capital of the Brazilian Midwest. Informants were 41
health professionals who worked in the Family Health Strategy teams, linked to
the Basic Health Units, which had children with disabilities living in their area of
coverage. Data were collected from June to August 2018, through semi-structured,
audio-recorded interviews, and submitted to Content Analysis. Results: health
care Is centered on the clinical aspects of the child's disability, does not include
the family in care, nor does it recognize their demands, beliefs, autonomy or
needs related to care. Assistance is provided based on spontaneous demand, is
restricted to home visits, dispensing with materials and medicines and referrals to
specialties related to disability. Their actions are not systematized, nor are children
followed longitudinally or their families included/considered in assistance/care.
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Desafios para o cuidado as familias de criangas com deficiéncia na Atencéo Primaria a Satde

Final considerations: health professionals working in this scenario
need specific training so that the assistance provided to families of
children with disabilities is focused on the integrality of care and the
needs of the child and his family, recognizing their potential, and
the importance of their autonomy and participation in care.

Keywords: Disabled Persons; Child; Family Health Strategy; Primary Health
Care; Health Care.

RESUMEN

Objetivo: conocer las acciones que realizan los profesionales
de Atencion Primariapara cuidar a las familias de nifios con
discapacidad. Método: estudio cualitativo en base al marco
filosdfico de atencion centrada en el paciente y en la familia,
realizado en uno de los seis distritos de salud de una capital de
la region centrooeste de Brasil. Participaron 41 profesionales
sanitarios que trabajaban en los equipos de la estrategia Salud
de la Familia vinculados a las unidades bdsicas y que atendian
a nifos con discapacidad residentes en su drea de alcance. Los
datos se recogieron entre junio y agosto de 2018, a través de
entrevistas semiestructuradas, grabadas en audio y sometidas a
andlisis de contenido. Resultados: la atencion de la salud se centra
en los aspectos clinicos de la discapacidad del nifio, no incluye a
la familia ni reconoce sus demandas, creencias, autonomia o
necesidades relacionadas con el cuidado. La atencién se basa en la
demanda espontdnea, se limita a las visitas domiciliarias, entrega
de materiales y medicamentos y derivaciones a especialidades
relacionadas con la discapacidad. No se sistematizan sus acciones,
ni se hace seguimiento longitudinal a los nifos, ni se incluye o
considera a sus familias en la atencion o cuidado. Conclusion:
losprofesionales de la salud que trabajan en este escenario deben
estar capacitados para que la atencion brindada a las familias de
nifos con discapacidad se enfoque en la integralidad del cuidado
y en las necesidades del nifio y su familia, que se reconozcan sus
potencialidades y la importancia de su autonomia y participacion
en dichos cuidados.

Palablas clave: Personas com Discapacidad; Nifio; Estrategia de la Salud
Familiar; Atencién Primaria de Salud; Atencion a la Salud.

INTRODUCAO

No Brasil estima-se que 10% das criangas nascem ou adquirem
algum tipo de deficiéncia ao longo da vida (fisica, auditiva, visual,
intelectual ou mdltipla) que pode desencadear limitagido de
fungdes, atividades ou papel social, dependéncia de mecanismos
compensatdrios, necessidade de agdes de cuidado que atendam as
especificidades, além do uso continuo, acima do usual, dos servigos
de saiide’?

As familias de criangas com deficiéncia vivenciam mudangas
na organizacdo estrutural, desencadeando alteragbes em sua
dindmica familiar, redefinicdo dos papéis e sobrecarga fisica e
emocional. O acompanhamentodessas familias porprofissionais
de salide é essencial, pois elasnecessitam de preparo paracuidar
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adequadamente da crianga e apoio para realizar seu autocuidado?,
e também deajuda para reconhecerem suas proprias necessidades,
pois¢é comum elegeremo cuidado a crianga como a mais
importante, sendounica, prioridade.

As criancas com deficiéncia, as vezes, estdo sujeitas a
internagdes prolongadas, reinternagbes mais frequentes, além
de complicagdes no progndstico. Por essa razdo, é fundamental
garantir-lhes, via Sistema Unico de Salde (SUS), o direito & salde
em todos os niveis de complexidade, 0 que constitui um desafio
para os servios de saude?

Nesse cenario, aatengdo primaria a satide (APS)e, de forma mais
especifica, asequipes da Estratégia Satide da Familia (ESF)devemse
constituirnas principaisportas de entrada dessas familias no sistema
de satde. Isso porque as agdes e estratégias desenvolvidas na APS
podem facilitar o acesso e garantir que o itinerério terapéutico
dessas criangas ocorra de acordo e a partir de suas necessidades
especificas, além das de suas familias.>¢

A atuagdo oportuna dessas equipes também deveria favorecer a
continuidade do cuidado, componente central para a integralidade
e a longitudinalidade’, que sdo preceitos basicos da APS.2 Contudo,
0 crescimento no nimero de criangas com condigdes cronicas
de salide e com demandas especificasde cuidado tem implicado
desafios didrios ndo somente para as familias, mas também para
os profissionais de saide, em especial os que atuam na APS,
que necessitam estar preparados paraacolheressa populagdo e
assegurar-lhe umaassisténcia de qualidade ecom equidade’

Alguns estudos tém revelado que a atencéo dispensada pelas
equipes da ESF as criangas com deficiéncia é fragil, desarticulada e
descontinua, o que tem levado alguns autores a inferir que isso pode
estar relacionadoao despreparo dos profissionais para atenderem as
necessidades dessa populagdo.®”

Estudo realizado em Recife (PE) com mdes de criangas com
microcefalia mostrou que o cuidado a essas criangas precisava se
estender a familia, a qual tem papel determinante no cuidado e
na reabilitacdo e precisa ser auxiliada e apoiada por profissionais
de salde, principalmente pelos da APS. Isso porque, por
estarem inseridos na comunidade, esses profissionais tém mais
acesso e vinculo com a familia, o que influencia positivamente
o acompanhamento e a oferta de orientagdes as familias,
considerando-se as diferentes realidades domiciliares.”

Cabe destacar que o vinculo entre a familia e os profissionais de
salide é fundamental para a promogao de um cuidado de qualidade
a crianga e também para promover o bem-estar de toda a familia.
Entretanto, para que isso ocorra é necessaria assisténcia universal,
integral, continua e resolutiva, pautada, por exemplo, nos principios
do Cuidado Centrado no Paciente e na Familia (CCFP), pois o
envolvimento da familia no planejamento dos cuidados é fundamental
para que haja mais resolutividade no desenvolvimento da crianga.®

Considerando-se esse cenario e a necessidade de assisténcia
diferenciada, a utilizagdo dos preceitos do CCPF, na condugéo da
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assisténcia, surge como uma possibilidade promissora. Trata-se
deuma filosofia destinada a unio entre os cuidados prestados pela
equipe multiprofissional, dando voz ao paciente e a sua familia,
respeitando seus valores e considerando sua importancia na
recuperagéo de salide do paciente**

Cabe ressaltar que, ao se adotar o CCPF como referencial para
a atuacdo dos profissionais, torna-se necessarioconsidera-lono
planejamento, na execugdo enaavaliagio da assisténcia a satde
oferecida.

E importante salientar que essa abordagem corrobora as
politicas de saide que orientam a pratica dos profissionais no
ambito da APS, especialmente no que se refere a valorizagdo do
cuidado voltado para o individuo e sua familia. Desse modo, ao
utilizar o referencial do CCPF naorganizagdo dos servicos de satide
e na pratica profissional, amplia-se o nivel de atencdo a salide e a
abrangéncia da assisténcia®

Os preceitos dos CCPFs sdo passiveis de serem adotados no
ambito da APS, pois coadunam com seuspreceitos basicosno que
se refere a necessidade de considerar a familia como foco/objetoda
atengao, 0 que exige interagdo da equipe de salide com esse sistema
social e conhecimento amplo de seus problemas de satide. Exige
também o desenvolvimento de habilidades que permitam a equipe
abordar a familia e construir uma relagdo de trabalho que promova
um cuidado mais adequado para as criangas e suas familias.””®

Apesar dessas vantagens, até onde se sabe esse referencial ndo
tem sido utilizado no dmbito da APS. Nesse sentido, questiona-se:
como éaassisténcia oferecidaas familias de criangas com deficiéncia
pelos profissionais que atuam na APS? Quais agdes de cuidado sdo
realizadas? O que facilita e dificulta essa assisténcia? Para responder
a esses questionamentos, definiu-se como objetivodo estudo:
conhecer as acdes de cuidado realizadas pelos profissionais da
atencio primaria a satide as familias de criangas com deficiéncia.

METODO

Trata-se de estudo descritivo, de abordagem qualitativa,
sustentado pelo referencial filoséfico do CCPF?, desenvolvido em
consonancia com os critérios estabelecidos pelo Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ).”

O estudo foi desenvolvido em um dos seis distritos de satide
de uma capital do Centro-Oeste brasileiro. O distrito mantém
12 unidades basicas de saide da familia (UBSF) que, no d&mbito
da Atengdo Basica, assistem uma populagdo em torno de 185
mil habitantes, residentes em 14 bairros. Esse distrito de satide foi
selecionado por conveniéncia, pois corresponde a area de atuagdo
dos cursos de satide da universidade a que a pesquisa se vincula.

Participaram do estudo profissionais de salde (agentes
comunitarios de salide - ACS, enfermeiros, técnicos de Enfermagem
e médicos) atuantes nas 12 UBSF, pois todas elas atenderam ao
critério de possuir o cadastro de criangas (zero a 12 anos) com
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deficiéncia em sua area de abrangéncia. N&o participaram 0s
profissionais que estavam em férias (sete) ou em licenca médica
(seis) durante o periodo destinado a coleta de dados em cada
UBSF. Ressalta-se que todos os profissionais convidados aceitaram
participar.

A abordagem inicial dos profissionais para solicitar a
participacdo no estudo foi realizada pessoalmente e, diante da
concordancia, foram agendados dia e horario mais convenientes
para a realizagdo da entrevista, de modo a ndo prejudicar a rotina
do servico.

Os dados foram coletados no periodo de junho a agosto de
2018 mediante entrevistas semiestruturadas realizadas em sala
reservada nas proprias UBSF, pela pesquisadora principal. Elas foram
audiogravadas apds autorizagdo, tiveram a duragdo média de 15
minutos e foram guiadas por um roteiro constituido de duas partes:
a) questdes relativas a caracterizagdo dos participantes; b) questio
norteadora: “como é a assisténcia as familias de criangas com
deficiéncia realizada por vocé e sua equipe?” Algumas questdes de
apoio foram utilizadas quando necessario: vocé se sente preparado
para assistir essas familias? Fale um pouco mais sobre isso. Em sua
opinido, o que favorece e o que dificulta essa assisténcia? Como
vocé acha que ela deveria ser?

Para a andlise, as entrevistas foram transcritas na integra,
preferencialmenteno mesmodiadesuarealizagioe, posteriormente,
todo o material foi submetido, manualmente, a andlise de contetido,
modalidade tematica, utilizando-se as trés etapas propostas: pré-
andlise, exploracio do material e tratamentos dos resultados obtidos
e interpretagio.”® Na pré-analise foram realizadas a organizagéo dos
dados e a leitura exaustiva das entrevistas, com identificacio das
unidades de registro. Na exploragdo do material, os dados foram
codificados e as categorias provisorias foram identificadas. Por fim,
na etapa de tratamento dos dados e interpretacao, foi realizado o
reagrupamento dos codigos por semelhanga, com confirmagéo
das categorias provisorias, seguido de inferéncia sobre suas relagdes
e interpretagdo a luz do referencial tedrico do CCPF.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos, da Universidade Federal de Mato Grosso
do Sul (Parecer n° 3.354.928). Todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias,
ficando uma cpia com o participante e outra com a pesquisadora.
Visando a preservagdo do anonimato, os excertos das falas foram
identificados pelos cddigos ENF para enfermeiro; MED - médico;
TE - técnico de Enfermagem; ACS - agente comunitario de salide; e
um numero indicativo da ordem de realizagdo das entrevistas.

RESULTADOS

Dos 41 profissionais de salide participantes do estudo, tém-se:
14 ACS, 13 enfermeiros, oito técnicos de Enfermagem, seis médicos,
os quais tinham idade que variou de 25 a 65 anos (média de 37 anos),
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e tempo de atuagao em UBSF de um a 12 anos. Ressalta-se que 16
profissionais referiram ter contato com criangas ou adultos com
deficiéncia fora do ambito profissional e 28 afirmaram ndo conhecer
integralmente as politicas pUblicas voltadas para essa populacao.

Da andlise qualitativa dos dados emergiram duas categorias:
“fragilidades nas agdes de cuidado as criangas com deficiéncia e
suas familias”; e “desafios para o cuidado centrado nas criangas e
nas familias”, sobre as quais se discorre a seguir.

A familia da crianca com deficiéncia é uma instancia oculta no
cuidado dos profissionais de saiide da ESF, pois a relagdo com ela
é estabelecida especificamente em resposta ao fato ou incidente
relacionado a crianga que motivou a procura do servigo.

Essas familias sdo identificadas e conhecidas pelos ACS como
residentes em sua area adstrita, porém as acbes e o atendimento
realizado pelos profissionais de salide seguem a mesma perspectiva
do que é proporcionado, de maneira geral, as demais criangas, ndo
sendo implementada alguma atencdo ou agdo diferenciada.

O ACS identifica essa crianga, ai eu vou atrds, visita
domiciliar, e vejo se tem necessidade de outros profissionais, af
eles véo também (ENF-7).

No caso, é uma crianga que vem em uma consulta de
puericultura normal, como toda crian¢a (MED-10).

O acompanhamento é normal, no automatico, mesmo
jeito como as outras, néo muda nada, so sinaliza na planilha
que tem deficiéncia e o que tem, entendeu? (ENF-4).

Acompanha normal, tnica coisa é que a gente tem quie ter
um olhar voltado justamente para essas politicas publicas, para
quie tenha prioridade, nédo haja constrangimento, né? (TE-5).

A gente acompanha como uma crianga normal da
drea, né, pra saber como ta o desenvolvimento (ACS-5).

A atencdo dos profissionais ¢ direcionada exclusivamente
a crianca com deficiéncia e fica sujeita a demanda em salide
apresentada pela familia.

A gente faz visita domiciliar neles, né, o acompanha-
mento é mensal, todo més visita pra ver como que estd a
situagéio, a gente pesa eles, mede, vé quadro vacinal e atende
as demandas dos que eles me solicitam, do que eu vejo que
eles estéo precisando (ENF-4).
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Acompanhamento da familia num todo ndo, s6 na
deficiéncia (ACS-5).

Se houver a necessidade a gente acompanha todos, mas
é voltado mais para crianga mesmo (ENF-6).

Ndo tem nada especifico para a familia, é mais
abordagem clinica mesmo, é no geral mesmo, como qualquer
paciente (ENF-9).

A gente faz a visita, como médico eu fago meu papel,
mas especifico ndo tem nada, nada de acées educativas,
nada é programado (MED-9).

A visita domiciliar foi considerada pelos profissionais como
uma agdo realizada com a familia, pois eles acreditam que a familia
esteja incluida porgue a visita é desenvolvida no domicilio. A
valorizagdo das especificidades da crianca, a abordagem realizada
com esse publico, as orientacdes e os encaminhamentos sdo agdes
destacadas pelos profissionais. Em relagcido a familia, consideram
acdes o acolhimento e as orientagdes ofertadas ao cuidador
principal, com quem, muitas vezes, os profissionais estabelecem
comunicagao.

O que a gente pode fazer em ralagéo a familia é o
acolhimento mesmo (ENF-7).

Depende da necessidade que a familia pede, ai a gente
faz (TE-4).

A gente faz uma visita mensal, mas ela tem a livre
demanda de vir aqui, se ela quiser; precisar de alguma coisa
(ENF-12).

Oriento sobre os programas que tém disponiveis na
unidade, como a vacinagéo (ACS-7).

Ao serem questionados sobre a resolutividade do
acompanhamento das familias na UBSE os profissionais
demonstraram acreditar que, na medida do possivel, procuram
realizar o que esta ao alcance deles e do servigo — vacinas, consultas
e dispensacdo de medicamentos. Salientaram ainda a necessidade
que as familias de criangas com deficiéncia tém em relagdo a poder
usufruir de servicos de maior complexidade e de profissionais
especializados. E consideram que, caso a estrutura e O servico
permitissemn, seria possivel oferecer mais a crianca e a familia.

Na medida do possivel sim, aqui [UBSF] tem muita coisa
que a gente ndo consegue fazer (TE-10).
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Todas ndo [necessidades), porque a gente nédo consegue
atender em uma unidade bdsica, ela precisa de uma atengdo
secundaria (ENF-10).

As necessidades bdsicas sim, como os medicamentos,
consultas, vacinas, ai o que ja néo depende da unidade, ndo
(ACS-6).

Entdio, é dificil essa questdo, porque se tivesse mais coisas
aqui, eles poderiam vir aqui que é mais perto e ndo ir ld na
APAE (ENF-6).

Acho que sim, s6 algumas coisas que devido a falta de
material ou especialista a gente ndo consegue fazer (MED-6).

Os participantes relataram a necessidade de mais integragéo
entre os diferentes niveis de assisténcia, pois consideram que o
manejo dos casos ndo é suficiente quando realizado apenas na APS.

A gente ndo consegue atender uma crianga especial
em uma unidade bdsica, né, ela precisa de uma atengdo
secunddria, mas o que a gente pode fazer a gente faz (ENF-10).

Nesses casos de reabilitacdo especificos, a gente néo
consegue manejar aqui na atengéo bdsica, deveria saber ou
conseguir fazer, mas néo consegue, a gente tem a equipe de
NASF que ndo consegue atender a todos, a demanda é muito
grande (MED-10).

Em relagdo as politicas pUblicas voltadas para as criancas
com deficiéncia e suas familias, os profissionais demonstraram
conhecimento restrito, as vezes resumido ao atendimento preferencial.
Observa-se que, embora os profissionais reconhecam a existéncia de
direitos garantidos a essa populago, eles ndo os conhecem de fato.

Eu sei que existe, conhecer a fundo néo conheco (ENF-1).

Ndo vou falar que sim, mas a gente conhece um pouco
(ACS-2).

Pior que néo conhego (TE-3).

Conhego, ndo profundamente, mas conhego, eu sei que
esse tipo de paciente tem vdrios direitos NE (MED-3).

Os profissionais referem que ha limitagdes no ambito da
estrutura do servico que dificultam a inclusdo da familia no
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processo e no planejamento do cuidado, por exemplo, o nimero
insuficiente de recursos materiais e humanos. Para eles, a burocracia
excessiva, a alta demanda de atividade e a falta de preparo
desmotiva-os a ofertarum cuidado centrado na familia. Nao ter
especialistas na unidade também é considerado uma dificuldade
para o atendimento das criangas e suas familias.

E ruim por causa dessa questédio de material que a gente
se sente um pouquinho impotente, porque na maioria dos
meses do ano néo vem material (ENF-11).

As vezes a gente tem até vontade de fazer mais, s6 que
tem muita burocracia, né, tudo tem que ter uma autorizacdo,
as vezes falta material, as vezes falta as coisas (ACS-12).

Devido a falta de material ou até mesmo a falta de algum
especialista que a gente néo consegue dar suporte ds criangas e
as familias, ai nesses casos a gente tem que encaminhar (MED-6).

Os profissionais consideram que ndo ha a infraestrutura
necessaria para que possam atender adequadamente as
criangas e as familias, pois algumas UBSF sdo instaladas em
casas adaptadas, o que inviabiliza a acessibilidade desse publico
aos servicos. Nesses casos em especifico, ndo ter acessibilidade
implica ndo garantir dignidade e respeito a essas criangas e suas
familias e a minima condicéo para o seu atendimento.

Acessibilidade, eles tém muita dificuldade, aqui é
muito ruim, falta muito, falta mais a estrutura € [..] falta
muito estrutura para eles NE (ENF-3).

Isso pensando em problema de infraestrutura, porque
existe ainda o problema (MED-4).

Falta um olhar voltado para a acessibilidade nos postos
de sauide, entendeu? Aqui € uma casa que foi montada para
ser [UBSF] (TE-5).

Na percepcdo desses profissionais, essas criangas e suas
familias ndo necessitam dos servigos ofertados na UBSF, por
ja receberem o atendimento indispensavel as suas demandas
em institui¢des especiais de salde e reabilitagdo. Assim, focam
a atengao em dar o apoio que julgam necessario as familias
quando elas buscam atendimento na unidade.

Ela as vezes vem aqui, procurar, vamos supor,
acessorios, as coisas que ela precisa, aqui tem, sé que o
acompanhamento dela jG néo é aqui, entendeu? E com o
meédico especialista, igual eu falei pra vocé, em outro local
(ACS-9).
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No caso, nés seriamos mais um apoio para ela, néo seria
o apoio principal, porque o principal dela seria na APAE, que
ela faz acompanhamento I (ENF-6).

Elajatd acompanhada, ela jG vai na APAE, entdio nesse
caso néo precisa de nenhum outro acompanhamento, néo
precisa de nada especifico em pedir para o SUS (ACS-5).

Os profissionais sentem a necessidade de integracdo
entre os servicos de atendimento a crianga e a familia para a
continuidade e acompanhamento delas na unidade. A falta de
descricao de um fluxo norteador do cuidado as familias dessas
criangas nas politicas institucionais implica agdes pautadas
em um modelo biomédico, caracterizado pelo tecnicismo.
Tal abordagem profissional ndo permite a inclusdo da familia,
a informagdo compartilhada entre a equipe e os servicos e a
tomada de decisdes conjuntas.

A gente sempre encaminha para o servico especializado,
mas ndo temos contrarreferéncia, ai a crianga quase nunca
volta para a gente (MED-10).

Olha, eles fazem acompanhamento na APAE, entdo
praticamente ld tem todo o atendimento que eles precisam,
entdo quase ndo usam muito aqui [UBSF] (ACS-9).

Os profissionais revelaram que ndo se sentem capacitados/
preparados para o cuidado das familias de criangas com deficiéncia,
pois ndo ha agdes de educacido permanente ofertadas pelo servigo
que os habilitem para o planejamento e a implementagdo do
cuidado centrado na famlilia. Eles reconhecem a necessidade de
serem instrumentalizados para realizar esse tipo de abordagem
para o engajamento da familia no planejamento dos cuidados.

Nédo, ndo me sinto preparada, na realidade, to
aprendendo no dia a dia, entendeu? Porque eu nédo tenho
instrugdio (ACS-1).

Ndo sinto muito néo [risos], muito preparada ndo, na
prefeitura a gente tem vdrias capacitacdes, mas até hoje um
ano que eu to Id, nunca teve nada voltada para a drea de
deficiéncia fisica, familia, nenhuma (ENF-3).

Preparado a gente nunca td, a gente sempre precisa se
aprimorar (MED-10).

DISCUSSAO

As agbdes dos profissionais voltadas para as familias de criangas
com deficiéncia nas UBSF mostram a fragilidade na abordagem da
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familia e os desafios para manter a assisténcia que inclua a familia
em todas as esferas de atendimento.

A filosofia do CCPF é categorica ao afirmar que a familia deve
ser considerada como membro essencial da equipe de satide, em
especial as familias de criangas com deficiéncia, pois estas enfrentam
dificuldades para o cuidado no domicilio e necessitam de agdes
colaborativas com a equipe que lhes garantam a dignidade, o
respeito e a informagdo compartilhada. Indo ao encontro dessa
filosofia, ressalta-se que, no Brasil, a principal referéncia utilizada para
nortear as agdes em relagéo a inclusio da familia nos contextos
assistenciais € a Politica Nacional de Humanizagéo (PNH). %'

O SUS tem como principio a garantia do acesso universal e
igualitario as agdes e servigos de salide para todas as pessoas, e um
dos pontos de atengdo desse sistema é a APS, que desenvolve agdes
de promogao, prevencao, reabilitagdo e tratamento nos diferentes
ciclos de vida. Entre seus principios fundamentais destacam-se a
longitudinalidade e a integralidade dos cuidados operacionalizados
pela atuagio das equipes da ESF*

As acdes de cuidado realizadas e reconhecidas pelos
profissionais ocorrem de modo descontinuo, tanto para as criangas
quanto para suas familias. Isso vai contra os preceitos de integralidade
do cuidado, que propdem que a pessoa seja considerada parte de
um todo, inserida em um ambiente social e familiar. Esse modo de
cuidar fere também os pressupostos do CCPF, os quais enfatizam a
importancia da participagio da familia no planejamento do cuidado
e nas tomadas de decisdo. Ademais, a rede de cuidados onde a
crianca é acompanhada em sua condicdo crénica de salide ndo se
articula com os servicos disponiveis na atengao primaria.

Observou-se que os profissionais direcionam acdes de
cuidado quando a familia procura o servico para o atendimento
de uma demanda pontual da crianga, o que ndo condiz com os
atributos basicos da APS, que direcionam para o cuidado integral,
longitudinal e continuo. Essa condicéo também foi encontrada em
estudos que constataram que o acompanhamento das criangas
e suas familias pela ESF centra-se na deficiéncia, em seus sinais
e sintomas e em sondagens, administragdo de medicamentos,
curativos e orientagao para aspiracao e administracdo de dietas.”

Do mesmo modo, estudo de revisdo destacou a valorizagdo
que é dada na assisténcia de Enfermagem aos aspectos clinicos
relacionados a condicdo cronica da crianga e conclui que o
atendimento a essas criangas e suas familias deveria considerar o
todo, e ndo se restringir a aten¢do biomédica.*

Atinente a isso, para que as agdes de salide ndo se limitem
a identificacdo das condicdes clinicas da crianca, é necessario
que se oferte cuidado integral que contemple os aspectos
biopsicossociais, ndo s6 das criancas, mas também de sua familia,
possibilitando a vivéncia de experiéncias significativas para ambas e
o reconhecimento de potencialidades.

A fragmentagdo do cuidado impacta diretamente o acesso,
a utilizagdo dos servigos e a integralidade do cuidado prestado
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nos diferentes niveis de atengdo. Para que haja continuidade do
cuidado, as agdes de salide precisam ocorrer de forma integrada
entre todos os niveis de assisténcia®, e o processo de comunicagio
entre eles deve ocupar papel central.

Os resultados encontrados neste estudo mostram  a
insuficiéncia da comunicagdo entre o profissional e a familia.
Estudo realizado nos Estados Unidos com familiares de criangas
em condicdes complexas de salide evidenciou que a deficiéncia
na comunicagio e coordenagio do sistema de satide muitas vezes
resulta na falta de informagéo acessivel e consolidada em relagéo a
condigdo da crianca e sua familia®

Além do mais, a informagao compartilhada entre o profissional
e a famlilia é essencial para que ela se sinta instrumentalizada para
enfrentar as intercorréncias que a crianga possa apresentar e para
a adequada tomada de decisdes, um dos pressupostos do CCPF.

No Rio Grande do Norte, estudo com 13 profissionais levou os
autores a concluirem que a APS possui fragilidades em seu papel de
ordenador do cuidado a familia, por ndo reunir condigdes materiais,
tecnoldgicas, operacionais e organizacionais que lhe permitam ser a
principal referéncia da familia para o cuidado.”” Apesar da insuficiéncia
de recursos materiais e estruturais para atender as necessidades dessas
criangas e de suas familias, ressalta-se que a equipe de satide tem o
papel de facilitar 0 acesso da crianca com deficiéncia e sua familia a
aten¢do adequada, de qualidade e em tempo oportuno.?®

Cabe salientar que as familias, as vezes, vivem demandas
exaustivas com as criangas, pois, dependendo da condicdo
fisica e intelectual, elas exigem cuidados continuos e o frequente
deslocamento para centros de reabilitagdo. Mesmo com as politicas
puUblicas, as familias ainda percorrem, com os proprios recursos e
condigdes, o itinerario para tratamento, reabilitagio e promogao da
salide de seus filhos. Assim, elas precisam ser vistas e acolhidas pelos
profissionais de salide nos atendimentos a crianca e de uma rede de
apoio que as ajude a manejar e a conciliar o seu papel e os cuidados
despendidos a crianga com deficiéncia.?®

Para que os profissionais reconhecam a familia como unidade
de cuidado e transformem o cuidado individualista, centrado no
quadro clinico da crianga, em assisténcia democratica, integral e
baseada no acordo mutuo entre a equipe e familia, é necessario
que profissionais e gestores de salide se conscientizem sobre a
importancia da participagdo da familia em todo o processo de
cuidado e fornecam recursos que subsidiem a pratica profissional,
tendo como filosofia o CCPF62

E fundamental que os profissionais da APS desenvolvam
habilidades para cuidar das familias de criancas com deficiéncia,
reconhecam e acolham suas demandas de salide; estabelecam
vinculo com elas; promovam articulagdo e integracdo entre os
diferentes niveis de atencéo e respeitem as crencas e habitos, o que
¢ consonante com os atributos da APS e a filosofia do CCPF"*®

Para estarem preparados para prestar assisténcia integral a essa
populagdo, os profissionais necessitam buscar, constantemente,
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educagdo, atualizagdo e treinamento. Cabe ressaltar que a
responsabilidade pelo aperfeicoamento do conhecimento em
relacdo a essa tematica ndo € apenas da gestdo institucional, mas
principalmente dos proprios profissionais, porque sio atividades
complementares a sua formagéo.”

Destaca-se como limitagdo deste estudo o fato de ter sido
realizado com profissionais de salide pertencentes as ESF de uma
regido de saiide do municipio, o que ndo permite suposi¢des sobre
como ocorrem as agdes de cuidado realizadas pelos profissionais as
familias de criangas com deficiéncia em dmbito municipal.

Registra-se a necessidade de estudos com maior amplitude
e com os familiares, para que estes possam expressar COmMo se
percebem cuidadas pelos profissionais de satide na APS.

CONSIDERACOES FINAIS

Os profissionais de salide praticam o cuidado fragmentado,
centrado nas necessidades pontuais das criangas com deficiéncia
e reconhecem que a escassez de recursos materiais € humanos e
a insuficiéncia na formagéo e qualificagdo profissional dificultam
a incluséo da familia no planejamento e na implementacdo do
cuidado. Além disso, a auséncia de um sistema de referéncia
e contrarreferéncia a continuidade e o acompanhamento do
trabalho realizado com a crianga e a familia.

Os dados revelam que as agdes sdo direcionadas,
majoritariamente, as criangas, sendo a familia pouco considerada
como sujeito da atengdo dos profissionais. Entdo, torna-se
importante estender as agdes para as demandas e necessidades de
satide tanto das criangas quanto da familia. Também é necessario
investir na formagao profissional e capacitagdo no trabalho e
desenvolver estudos que possam indicar estratégias eficazes para o
atendimento a familia de criangas com deficiéncia.

Finaliza-se dizendo que a articulagdo entre a equipe de
salide e a familia possibilita agdes de cuidado na perspectiva da
integralidade, de modo que os profissionais considerem a familia
um agente envolvido na assisténcia, valorizando sua autonomia,
seus sentimentos e suas necessidades como elementos centrais
para a consolidacdo da atencgdo primaria em satide.
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