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RESUMO

Objetivos: discutir a (in)visibilidade de criangas com necessidades especiais de saude
e suas familias no contexto da Atengédo Primaria a Saide. Métodos: relato de experiéncia
acerca das dificuldades enfrentadas por pesquisadoras de diferentes regides do Brasil para
localizar criangas com necessidades especiais de satide no ambito da atengdo primdria.
Resultados: a principal justificativa para essas criancas e suas familias serem “desconhecidas”
e, por conseguinte, ndo assistidas na atencdo primaria, é o fato de serem acompanhadas por
instituicdes/ambulatorios e clinicas especializadas e/ou de reabilitagéo publicas, ou ainda, por
terem plano de sauide privado. Consideragées Finais: a transferéncia de responsabilidade do
cuidado das equipes da atencdo primaria para instituices especializadas e de reabilitagdo
pode estar relacionada a falta de conhecimento das demandas de cuidados deste grupo,
bem como a valorizagdo do cuidado centrado na reabilitacdo e na especialidade em
detrimento da longitudinalidade do cuidado, um dos atributos da atencdo primaria a satde.
Descritores: Criangas; Atencao Priméria a Satide; Familia; Longitudinalidade do Cuidado; Doenca
Cronica.

ABSTRACT

Objectives: to discuss the (in)visibility of children with special healthcare needs and their
familiesin the Primary Health Care scenario. Methods: experience report about the difficulties
faced by researchers from different regions of Brazil to locate children with special healthcare
needs in the scope of primary care. Results: the main reason for these children and their
families to be“unknown”and, therefore, not assisted in PHC, is the fact that they are followed-
up by institutions/outpatient clinics and specialized and/or public rehabilitation clinics, or
even because they have private health insurance. Final Considerations: transferring care
responsibility to the Primary Health Care teams to specialized and rehabilitation institutions
may be related to the lack of knowledge of the care demands of this group, as well as to the
relevance of care centered on rehabilitation and the specialty instead of the long-term care,
one of the features of primary health care.

Descriptors: Children; Primary Health Care; Family; Long-Term Care; Chronic Disease.

RESUMEN

Objetivos: discutir la (in)visibilidad de los nifios con necesidades especiales de salud y sus familias
en el contexto de la Atencion Primaria de Salud. Métodos: informe de experiencia sobre las
dificultades que enfrentan los investigadores de diferentes regiones de Brasil para localizar a nifios
con necesidades especiales de salud en el ambito de la atencion primaria. Resultados: la principal
justificacion para que estos nifios y sus familias sean “desconocidos” y, por lo tanto, no reciban
asistencia en la Atencion Primaria de Salud, es el hecho de que son tratados por instituciones/
clinicas ambulatorias y clinicas especializadas y/o rehabilitacion publica, o porque tienen plan de
salud privado. Consideraciones Finales: la transferencia de la responsabilidad por la atencion de
los equipos de Atencién Primaria de Salud a las instituciones especializadas y de rehabilitacion
puede ter relacién con la falta de conocimiento de las demandas de atencion de este grupo, y con
la valorizacién de la atencién centrada en la rehabilitacion y la especialidad, en detrimento de la
longitudinalidad de la atencion, uno de los atributos de la Atencién Primaria de Salud.
Descriptores: Nifos; Atencion Primaria de Salud; Familia; Continuidad de la Atencion al Paciente;
Enfermedad Cronica.
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INTRODUCAO

Com a mudanca no perfil epidemioldgico dos agravos de
saude da primeira infancia, é emergente o aumento do niumero
de criangas que sobrevivem com necessidades especiais de
saude (CRIANES), ou seja, que demandam cuidados para além
daqueles exigidos por outras nesta faixa etéria. Esses cuidados
podem ser de desenvolvimento, tecnolégico, medicamentoso
e/ou cuidados habituais modificados".

No Brasil, a Politica Nacional de Atencédo Bésica (PNAB) pre-
coniza as a¢des de saude nos ambitos individual e coletivo, com
enfoque na atencdo a Saude da Familia de forma descentralizada,
para possibilitar o acesso a toda populacdo. Assim, a Estratégia
Saude da Familia (ESF), enquanto responsavel por organizar e
coordenar a interacdo entre todos os servigos de satiide, tem como
prerrogativa garantir o principio da integralidade do cuidado®?.
Contraditoriamente, em inumeras realidades, a organizacao
dos servicos de salide caracteriza-se por intensa fragmentacao
e o modelo de atencdo atual ndo corresponde as mudancas no
perfil epidemioldgico da populagao brasileira, tendo em vista a
ascensao das doencas cronicas®.

E neste cenério de desarticulacdo que as CRIANES e suas
familias estdo inseridas. No que se refere ao ambito da atencéo
primaria, destaca-se a precaria estrutura para recebé-las e a falta
de assisténcia domiciliar®. Soma-se a isso a luta didria enfrentada
por essas familias para assegurar os direitos dos seus filhos, diante
de uma rede de cuidado fragil e desarticulada®.

OBJETIVOS

Discutir a (in)visibilidade de criangas com necessidades especiais
de saude e suas familias no contexto da Atencao Primaria a Saude.

METODOS

Trata-se de um relato de experiéncia desenvolvido com base
em situacdes vivenciadas por pesquisadoras enfermeiras de
diferentes regides do pais ao buscarem identificar e contatar
CRIANES no ambito da Atencéo Priméria a Saude (APS) para o
desenvolvimento de pesquisas. Ressalta-se que, inicialmente,
as pesquisadoras vivenciaram essa dificuldade isoladamente,
como realidade especifica dos municipios onde os estudos
foram realizados. Contudo, ao discutirem os resultados de seus
estudos em eventos cientificos e bancas de defesa de teses e
dissertacodes, verificaram a confluéncia de dificuldades e desafios
enfrentados - em cendrios e regides diferentes do pais - para
identificar esta clientela no ambito da APS. Assim, perceberam
a necessidade de relatar as experiéncias vivenciadas, a fim de
discutir a problematica, dando-lhe visibilidade.

Em termos metodolégicos, primeiramente, todas as pes-
quisadoras relataram e confluiram suas principais dificuldades
para identificar CRIANES e suas familias no ambito da APS, suas
estratégias para localizé-las e, ap6s encontré-las, quais foram os
principais relatos apresentados em relacao a assisténcia recebida.
Posteriormente, discutiram o impacto da falta de seguimento na
APS, bem como propuseram medidas para sensibilizar gestores
e profissionais de saide quanto a importancia destas criancas e
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suas familias serem assistidas, acompanhadas e apoiadas neste
nivel assistencial em prol da integralidade, longitudinalidade e
equidade do cuidado.

Destaca-se que os resultados aqui relatados derivam de estudos
realizados com CRIANES de maneira independente no decorrer
do desenvolvimento de projetos de pesquisa nos municipios de
Maringé-PR, Santa Maria-RS, Ribeirdo Preto-SP e Campo Grande-MS.
Ainda, todos os estudos foram submetidos a apreciacao do Comité
de Etica em Pesquisa das suas respectivas instituices, em cum-
primento a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS

Estratégias para identificar criancas com necessidades
especiais de satide na atencao primaria

Néo ha, na APS, um método sistematizado de registro de
CRIANES que permita saber quantas sao e onde estao alocadas
estas criancas e suas familias, uma vez que as fichas de cadas-
tramento e acompanhamento das familias na atencao basica
(SIAB) possuem apenas a indicacao de deficiéncia - que se refere
a condicdo fisica ou mental de duracao longa ou permanente.
Dessa forma, todas as pesquisadoras, nos diferentes estados do
pais, foram pessoalmente as unidades de saude conversar com
as equipes para realizar o levantamento de CRIANES assistidas.
Contudo, apesar da complexidade e demanda de cuidados que
esta populacdo requer, observou-se que, na maioria das vezes,
ndo era oferecido acompanhamento especifico para essas pes-
soas no servico de atencgao primaria consultado para a pesquisa.
Além disso, em alguns casos, nao havia sequer conhecimento
da existéncia de alguma destas criancas na area de abrangéncia,
exceto por alguns relatos isolados de agentes comunitérios de
saude que conheciam a populagdo por residirem na comunidade.

Uma das experiéncias ocorreu no estudo realizado em Marin-
ga- PR®, no qual as pesquisadoras realizaram contato formal com
todos os enfermeiros ou coordenadores das 29 Unidades Bésicas
de Saude (UBS) do municipio e, também, conversa informal com
0s agentes comunitdrios de satide (ACS) das 62 equipes da ESF.
Neste momento, elas solicitaram a indicagdo das criangas resi-
dentes na drea de abrangéncia da Unidade que estariam aptas
a serem incluidas no estudo por apresentarem necessidades
especiais de cuidados continuos/complexos.

No estudo realizado em Ribeirdao Preto- SP também houve contato
com46 unidades de APS em busca de indicacao de CRIANES na
area de abrangéncia, além de afixacdo de cartazes nas Unidades
e divulgacdo nos meios de comunicacdo de massa®. No estudo
bicéntrico realizado em Ribeirao Preto- SP e Santa Maria- RS, ao
constatar que os profissionais ndo tinham conhecimento dessas
criangas e/ou as confundiam com outras com sindrome de Down,
por exemplo, realizou-se busca ativa com triagem de todas as
criangas que compareciam por qualquer motivo de atendimento
na UBS”. Em Campo Grande - MS, devido a dificuldade em localizar
as CRIANES na APS, as pesquisadoras contaram com o apoio dos
encaminhamentos realizados por um hospital publico e de uma
instituicao de ensino especial e reabilitacdo®.

No entanto, embora tenham sido utilizados meios de comuni-
cacdo como folders e cartazes, a fim de explicar as caracteristicas
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apresentadas por essas criancas, o levantamento das CRIANES
atendidas na APS néo foi efetivo, pois havia pouco controle e
registro de tais atendimentos. Além disso, quando identificado
algum tipo de registro, era a partir do livro de dispensacao de
materiais (fraldas, sondas, gazes, entre outros) do almoxarifado.
Destaca-se que a terminologia CRIANES, aqui empregada, possui
um conceito préprio no meio académico e foi detalhada aos
profissionais, com o objetivo de explicitar quais criancas pode-
riam ser incluidas nesta definicdo de acordo com orientacdes de
instrumento préprio para identificacdo desta clientela, a saber:
possuir alguma dependéncia medicamentosa por no minimo 12
meses, necessidade de acompanhamento em servicos especiali-
zados e limitacéo fisica. Se a crianca apresentar pelo menos uma
dessas caracteristicas é considerada uma CRIANES®, por requerer
maior apoio das redes de atencao a saude, servicos educacionais
e de assisténcia social.

Diante dessas dificuldades iniciais, as pesquisadoras esta-
beleceram novas estratégias, por exemplo, a busca ativa nas
instituicdes ndo governamentais de apoio nos municipios de
Maringa e Campo Grande e a aplicacdo do método snowball. Este
método foi adotado em um estudo realizado em Ribeirdo Preto
e permitiu a identificacdo de 102 CRIANES naquele municipio.

Em Maringd, as CRIANES foram localizadas com o apoio de uma
instituicdo de ensino e reabilitacdo, a qual, em contrapartida com
a APS que havia indicado 27 CRIANES, identificou 91 CRIANES
matriculadas, demonstrando grande discrepancia em relacdo
ao numero de criancas acompanhadas pela APS. Jd em Campo
Grande, a maioria das familias localizadas atendeu ao encami-
nhamento dos profissionais e aceitou o convite para participar do
estudo. Inclusive outras familias, que souberem posteriormente do
estudo, buscaram informacgdes espontaneamente e participaram
ativamente das atividades. Isto mostra a caréncia de intervencao
e a lacuna existente na assisténcia a estas familias.

A vivéncia das familias em relagdo aos servicos da APS

Apds enfrentarem adversidades para identificar as CRIANES na
comunidade, as pesquisadoras finalmente acessaram a experiéncia
da familia neste cuidado e identificaram relatos semelhantes com
relacao aos servicos de APS. As autoras dos estudos realizados
em Ribeirdo Preto e em Santa Maria, por exemplo, identifica-
ram, por meio dos relatos dos familiares, que as CRIANES nao
eram acompanhadas pela APS de modo sistematico no que diz
respeito aos atributos da APS longitudinalidade e coordenacao
do cuidado, pois, muitas vezes, exatamente por apresentarem
uma condicdo cronica, eram orientadas a buscar atendimentos
diretamente nos servicos de pronto atendimento ou nos ambu-
latérios especializados.

Do mesmo modo, o estudo realizado em Maringa constatou que
das 68 CRIANES participantes, 40 nao recebiam visita de nenhum
membro da equipe da ESF, 21 eram visitadas apenas pelo ACS e
somente sete referiram que eram, de fato, acompanhadas pela
equipe da ESF. Além disso, os relatos mostraram que diante de
alguma intercorréncia na saude, a crianga nédo era considerada
prioridade no agendamento de consultas médicas, suscitando
anecessidade de procurar servicos de pronto atendimento e/ou
mesmo contratar um plano de satde privado®.
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No estudo realizado em Campo Grande- MS, as familias en-
trevistadas referiram nao utilizar a UBS por considerarem que os
profissionais ndo direcionavam intervenc¢des a sua realidade e
eram indiferentes as suas necessidades. Também relataram que
as unidades nao garantiam o acesso prioritario pela condicéo es-
pecial da crianca e que ndo eram desenvolvidas pela equipe acdes
direcionadas a crianga e/ou a familia, exceto as de imunizacao e
orientacdes gerais. Dessa forma, percebiam-se distantes dos pro-
fissionais de saude, especialmente da UBS. Ademais, avaliaram que
as informacoes e orientacdes recebidas, desde o diagndstico do
filho, ndo as esclareciam ou ajudavam no manejo do cuidado em
domicilio. De acordo com alguns relatos, a equipe da UBS adota
uma postura de responsabilizacdo da familia quando a crianca
tem seu quadro de saude agravado, o que intensifica conflitos
e aumenta o distanciamento nas intera¢des entre a equipe e a
familia, que ndo se sente apoiada em seus desafios com a crianga®.

DISCUSSAO

As criancas inseridas nos estudos possuiam condi¢des cronicas,
com implicagdes importantes no seu crescimento e desenvol-
vimento. Também necessitavam de tecnologias em saude para
manutencao das atividades de vida didria, tendo como principal
cuidador um membro da familia nuclear, geralmente a mae. Crian-
¢as que possuem doengas progressivas, incuraveis, incapacitantes,
necessitam de cuidados pediatricos continuados, a fim de controlar
os sintomas e assegurar o acompanhamento nos aspectos psiquicos,
emocionais e espirituais, inclusive as suas familias"?.

Destaca-se que a atuacdo da atencdo primaria junto a essas
familias possibilita que sejam orientadas adequadamente para
realizar os cuidados e, consequentemente, evitar complicagdes
de saude, além de favorecer a utilizacdo de recursos basicos de
assisténcia. A comunicacao entre a familia e o servico de saude
para avaliar quais sao as reais necessidades a serem assistidas
assessora nos aspectos praticos e na elaboracdo dos planos de
cuidados, além de proporcionar qualidade de vida, apesar da
experiéncia da cronicidade, e fornecer assisténcia caso a familia
vivencie o processo de luto?, Ressalta-se que, embora seja um
assunto pouco comentado, as familias, de certa forma, ja viven-
ciam um processo de luto pelo filho ndo saudével, ou seja, esta
vivéncia é permeada pela inseguranca da longevidade da vida
das criangas com necessidades especiais de saude.

O pouco conhecimento ou (des)conhecimento dos agentes
comunitarios de saude (ACS) sobre estas criancas, apesar de re-
sidirem na drea de abrangéncia de sua equipe da ESF, demonstra
falha no cumprimento do que é preconizado pela PNAB?, uma vez
que todas as familias pertencentes a uma microarea devem ser
cadastradas e terem seus cadastros atualizados com frequéncia.

Em estudo realizado com ACS sobre as percepg¢des acerca de sua
atuacdo na ESF, os autores constataram que eles ndo reconheciam
0 mapeamento e cadastramento das familias como atribuicdes de
seu cargo""". E preconizado ao enfermeiro, como uma de suas atri-
buicdes, realizar assisténcia integral as familias no domicilio quando
estas estao impossibilitadas de frequentar a UBS?, Ressalta-se que o
reconhecimento das especificidades da atribuicdo de cada membro
atuante na ESF é fundamental para seu desempenho e garante que
a assisténcia as familias seja realizada com qualidade.
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Em pesquisa realizada no oeste do Parang, enfermeiros relata-
ram que o atendimento aos usuarios tende a ser limitado quando
o trabalho néao é realizado por todos os membros da equipe.
Assim, todos que compdem a equipe da ESF precisam atuar de
forma relacional e conjunta para que o cuidado seja longitudi-
nal‘?., Nesse sentido, a ESF poderia contar com a participacao
do Nucleo de Apoio a Satide da Familia (NASF), a fim de propor
acoes de cuidados direcionados a crianca com necessidades
especiais de cuidados multiplos, complexos e continuos, bem
como as suas familias.

A visita domiciliar possibilita que os profissionais conhecam o
contexto socioecondmico da familia, suas praticas domiciliares
de cuidado e necessidades de intervencao, apoio ou orientacao.
Dessa forma, podem instrumentalizar a familia para uma ativi-
dade mais efetiva e menos ardua e promover a satide de todos
os membros familiares"3.

Estudo que objetivou compreender como é a acessibilidade
de criancas com deficiéncia na atencdo primaria a saude, sob a
perspectiva dos profissionais da equipe ESF, identificou a falta de
transporte como uma das dificuldades enfrentadas pela equipe
para a realizagao das visitas domiciliares!™. Esta dificuldade, no
entanto, ndo justifica o fato de tais familias ndo serem localizadas
e assistidas em suas necessidades.

Destaca-se a falta de conhecimento dos profissionais de satide
sobre o funcionamento e atividades realizadas em instituicdes
que prestam acompanhamento especializado a estas criancas, tais
como a Associacdo Norte Paranaense de Reabilitacdo (ANPR), em
Maringa-PR", Na pratica, essas instituicdes acabam por assumir
a responsabilidade pelo cuidado e acompanhamento da satide
e desenvolvimento das CRIANES, inclusive com atividades no
campo pedagdgico.

As atividades bdsicas de orientacdo e acompanhamento da
saude geral da crianca e de suas familias devem ser realizadas
pelos servicos da atengao primaria, cabendo aos profissionais da
equipe da ESF conhecer as demandas de cuidados da crianga, bem
como suas necessidades de acompanhamento para prevencao
de agravos. Contudo, esses profissionais apresentam despreparo
quanto ao atendimento a crianca com deficiéncia, desde a assis-
téncia para os encaminhamentos necessarios até a realizacdo de
terapias que contribuam para o seu desenvolvimento(,

Além disso, as informacgdes por eles direcionadas a familia
nem sempre s&o congruentes com suas necessidades ou grau de
compreensao, deixando-a aflita, desnorteada e com a sensacdo de
ser desrespeitada, o que contribui para que ndo consiga agir ou
tomar decisées diante das demandas de cuidados da crianga®. A
partir de 2008, a Sociedade Chilena de Pediatria passou a utilizar
a expressao Nifios y adolescentes com necessidades especiales de
atenciéon em salud (NANEAS) em substituicdo a denominacao
enfermidade crénica®. Nesse sentido, autores entendem ser
necessaria uma atencao especial do sistema de satude publica,
desenvolvendo a assisténcia a saiide nos niveis primario, secun-
dario e terciario, respectivamente, buscando assegurar atengao
integral de saude a este grupo e maximizar a utilizacdo dos
beneficios disponiveis na rede de satde'®.

De acordo com este modelo, as equipes da APS sao responsaveis
por assistir as criancas que necessitam de assisténcia considerada
de baixa densidade tecnoldgica - as que apresentam quadro clinico
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estavel, com familias instrumentalizadas para a realizacdo do
cuidado. As CRIANES que necessitam de assisténcia considerada
de média densidade tecnoldgica - estaveis, mas que demandam
cuidados especificos e apresentam comprometimento para a
realizacdo de suas atividades didrias -, devem ser acompanhadas
pelo nivel secundario de saude, sendo estas direcionadas a um
centro de referéncia de saide e acompanhadas por um médico
da saude da familia. J4 as criancas que apresentam necessidades
especiais de satide consideradas de alta densidade tecnoldgica
dependem de atendimento em nivel terciario, sendo necessaria
a atencdo de uma equipe multiprofissional. Assim, o modelo
propde que haja coordenacao dos cuidados dispensados as
criancas e familias, com destaque para o profissional enfermeiro
como articulador®.

No Brasil, as redes de apoio as criangas com necessidades espe-
ciais de saude sao fragmentadas e frageis"”. Politicas publicas de
apoio especificas para esta populagdo poderiam ser implementadas
se houvesse conhecimento do nimero de criancgas existentes no
pais, se as familias estivessem registradas e sistematizadas nos
servicos de saude e se houvesse uma efetiva comunicacdo entre
as redes de apoio. Desse modo, quando a crianca recebesse alta
hospitalar seria imediatamente encaminhada para o servico de
atencdo primaria, o qual se responsabilizaria, juntamente com
a familia, pela continuidade dos cuidados no ambito domiciliar.

Estudo realizado no Sul do Brasil evidenciou que as redes de
atencdo em saude precisam ser integradas e articuladas para me-
Ihor atenderem as criangas com necessidades especiais de saude,
pois a APS desconhece a singularidade da condicdo cronica da
crianca. Isto impede, por vezes, que medidas preventivas sejam
elaboradas e implementadas no sentido de evitar complicacoes
que ocasionam as diversas reinternacdes hospitalares que atin-
gem estas criangas®.

No Canada, as instituicdes de cuidado a saude e reabilitacdo
buscam conhecer as demandas das criangas com necessidades
especiais de satde e de suas familias para subsidiar o plano
terapéutico baseado no Cuidado Centrado na Familia™®. Assim,
essa abordagem reconhece a familia como principal detentora
dos cuidados com a pessoa doente e advoga que a mesma
exerce influéncia sobre a saude do ente cuidado. Esse modelo
preconiza a incluséo e participagao da familia na elaboracédo e
implementacédo dos planos de cuidados com o familiar doente,
além de considera-la protagonista do cuidado, conferindo-lhe
autonomia para decidir quais sdo as suas necessidades. Além
disso, fornece assisténcia a todos os membros do sistema familiar,
prevenindo a sobrecarga e agravos futuros®.

No Brasil, 0 Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) atua como servico
complementar da internacédo hospitalar, por meio da capacitagao
dos cuidadores para realizar as atividades com a pessoa doente
e para a ampliacdo da autonomia dos usuarios, com apoio de
Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar EMAD) e Equipes
Multiprofissionais de Apoio (EMAP)!". Entretanto, a atuagao desse
servico ainda é restrita a poucas localidades do pais e, em muitas
localidades, criancas e adolescentes nao sao incluidos nos SAD.

A APS pode ser uma importante aliada das familias de CRIA-
NES, considerando sua potencialidade em desempenhar o
papel de ordenadora da rede de atencao e coordenadora do
cuidado®. Ainda, pode desenvolver um cuidado centrado na
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familia, promovendo o vinculo entre a familia-equipe com vistas
a assegurar a longitudinalidade da assisténcia.

Limitagoes do estudo

O estudo possui como limitagdo o fato de apresentar o relato
da dificuldade para localizar/identificar criangas com necessidades
especiais de salide em apenas quatro municipios brasileiros. Porém,
como estes estao localizados em diferentes estados e regides do Brasil,
infere-se que esta situacdo possa ser semelhante em outros cenarios.

Contribuicdes para a Area da Satide e Politicas Publicas

Espera-se que este relato contribua para a visibilidade das CRIA-
NES e suas familias no ambito da atencdo primaria, bem como de
suas demandas de cuidado nas taxas oficiais e naimplementacdo
das politicas publicas. Com esta visibilidade, espera-se que as taxas
de cronificacdo do estado de saude destas criancas e os indices
de reinternagdes hospitalares frequentes possam ser diminuidos.

CONSIDERAGOES FINAIS

A experiéncia da busca ativa de criangas com necessidades
especiais de saude no ambito da APS em quatro municipios de
diferentes regides do pais evidenciou que estas, em sua maioria,
sdo pouco conhecidas pelos profissionais que atuam neste ambito
assistencial e, por conseguinte, ndo aparecem nas estatisticas
elaboradas com base na realidade destes servicos. Destaca-se
a utilizacado, neste texto, da palavra (in)visibilidade na corrente
dialética, pois acredita-se que as CRIANES, embora visiveis aos
servicos de APS, sao frequentemente invisibilizadas pela sensacao
de nédo pertencimento e busca pelos servicos especializados,
como relatado pelas préprias familias.

Marcon SS, Dias BC, Neves ET, Marchetti MA, Lima RAG.

Com isto, na pratica, ocorre uma espécie de transferéncia de
responsabilidade pelo cuidado e acompanhamento das condi¢des
de vida e saude destas criancas para instituicdes especializadas
e de reabilitacdo ou mesmo por operadoras de planos de saude
privados. Isto favorece o desconhecimento das demandas de
cuidados deste grupo e a valorizacdo do cuidado centrado na
doenca e na reabilitacdo, em contraponto a longitudinalidade
do cuidado, um dos atributos da atencao primdria a satide. Des-
se modo, conclui-se que a integralidade das acdes e a garantia
da continuidade dos cuidados constituem-se em desafios a
serem superados pelas familias de CRIANES, uma vez que elas
acessam a rede de APS por ocasido do diagndstico e, apds, nao
tém assegurada a continuidade do seguimento em saude de
forma satisfatoria, pois aAPS entende que esta crianca precisa ser
acompanhada em servicos especializados, muitas vezes distantes
geograficamente de suas casas.

A implementacao de a¢des de forma sistematica com regis-
tros e acompanhamento destas criancas possibilitard as familias
maior acessibilidade aos servicos de atencdo primaria e até
mesmo maior resolutividade. Contudo, para que isto ocorra,
faz-se necessario que os profissionais de saude, em especial
aqueles que prestam assisténcia na APS, assumam o compro-
misso de reconhecer quem sdo essas criancas em seu territorio
e se preocupem em oferecer-lhes um cuidado qualificado. Suas
necessidades de assisténcia a sauide precisam ser conhecidas,
assim como deve ser estabelecido vinculo com as familias e de
responsabilizacdo em acompanhar efetivamente estas criancas
em prol da integralidade do cuidado.

FOMENTO

CAPES - Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior. Bolsa de Mestrado para a segunda autora 2014/2015.
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