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RESUMO
Objetivos: discutir a (in)visibilidade de crianças com necessidades especiais de saúde 
e suas famílias no contexto da Atenção Primária à Saúde. Métodos: relato de experiência 
acerca das dificuldades enfrentadas por pesquisadoras de diferentes regiões do Brasil para 
localizar crianças com necessidades especiais de saúde no âmbito da atenção primária. 
Resultados: a principal justificativa para essas crianças e suas famílias serem “desconhecidas” 
e, por conseguinte, não assistidas na atenção primária, é o fato de serem acompanhadas por 
instituições/ambulatórios e clínicas especializadas e/ou de reabilitação públicas, ou ainda, por 
terem plano de saúde privado. Considerações Finais: a transferência de responsabilidade do 
cuidado das equipes da atenção primária para instituições especializadas e de reabilitação 
pode estar relacionada à falta de conhecimento das demandas de cuidados deste grupo, 
bem como à valorização do cuidado centrado na reabilitação e na especialidade em 
detrimento da longitudinalidade do cuidado, um dos atributos da atenção primária à saúde.
Descritores: Crianças; Atenção Primária à Saúde; Família; Longitudinalidade do Cuidado; Doença 
Crônica.

ABSTRACT
Objectives: to discuss the (in)visibility of children with special healthcare needs and their 
families in 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 niños con necesidades especiales de salud y sus familias 
en el contexto de la Atención Primaria de Salud. Métodos: informe de experiencia sobre las 
dificultades que enfrentan los investigadores de diferentes regiones de Brasil para localizar a niños 
con necesidades especiales de salud en el ámbito de la atención primaria. Resultados: la principal 
justificación para que estos niños y sus familias sean “desconocidos” y, por lo tanto, no reciban 
asistencia en la Atención Primaria de Salud, es el hecho de que son tratados por instituciones/
clínicas ambulatorias y clínicas especializadas y/o rehabilitación pública, o porque tienen plan de 
salud privado. Consideraciones Finales: la transferencia de la responsabilidad por la atención de 
los equipos de Atención Primaria de Salud a las instituciones especializadas y de rehabilitación 
puede ter relación con la falta de conocimiento de las demandas de atención de este grupo, y con 
la valorización de la atención centrada en la rehabilitación y la especialidad, en detrimento de la 
longitudinalidad de la atención, uno de los atributos de la Atención Primaria de Salud.
Descriptores: Niños; Atención Primaria de Salud; Familia; Continuidad de la Atención al Paciente; 
Enfermedad Crónica.
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INTRODUÇÃO

Com a mudança no perfil epidemiológico dos agravos de 
saúde da primeira infância, é emergente o aumento do número 
de crianças que sobrevivem com necessidades especiais de 
saúde (CRIANES), ou seja, que demandam cuidados para além 
daqueles exigidos por outras nesta faixa etária. Esses cuidados 
podem ser de desenvolvimento, tecnológico, medicamentoso 
e/ou cuidados habituais modificados(1).

No Brasil, a Política Nacional de Atenção Básica (PNAB) pre-
coniza as ações de saúde nos âmbitos individual e coletivo, com 
enfoque na atenção à Saúde da Família de forma descentralizada, 
para possibilitar o acesso a toda população. Assim, a Estratégia 
Saúde da Família (ESF), enquanto responsável por organizar e 
coordenar a interação entre todos os serviços de saúde, tem como 
prerrogativa garantir o princípio da integralidade do cuidado(2-3). 
Contraditoriamente, em inúmeras realidades, a organização 
dos serviços de saúde caracteriza-se por intensa fragmentação 
e o modelo de atenção atual não corresponde às mudanças no 
perfil epidemiológico da população brasileira, tendo em vista a 
ascensão das doenças crônicas(3).

É neste cenário de desarticulação que as CRIANES e suas 
famílias estão inseridas. No que se refere ao âmbito da atenção 
primária, destaca-se a precária estrutura para recebê-las e a falta 
de assistência domiciliar(4). Soma-se a isso a luta diária enfrentada 
por essas famílias para assegurar os direitos dos seus filhos, diante 
de uma rede de cuidado frágil e desarticulada(5).

OBJETIVOS

Discutir a (in)visibilidade de crianças com necessidades especiais 
de saúde e suas famílias no contexto da Atenção Primária à Saúde.

MÉTODOS

Trata-se de um relato de experiência desenvolvido com base 
em situações vivenciadas por pesquisadoras enfermeiras de 
diferentes regiões do país ao buscarem identificar e contatar 
CRIANES no âmbito da Atenção Primária à Saúde (APS) para o 
desenvolvimento de pesquisas. Ressalta-se que, inicialmente, 
as pesquisadoras vivenciaram essa dificuldade isoladamente, 
como realidade específica dos municípios onde os estudos 
foram realizados. Contudo, ao discutirem os resultados de seus 
estudos em eventos científicos e bancas de defesa de teses e 
dissertações, verificaram a confluência de dificuldades e desafios 
enfrentados - em cenários e regiões diferentes do país - para 
identificar esta clientela no âmbito da APS. Assim, perceberam 
a necessidade de relatar as experiências vivenciadas, a fim de 
discutir a problemática, dando-lhe visibilidade.

Em termos metodológicos, primeiramente, todas as pes-
quisadoras relataram e confluíram suas principais dificuldades 
para identificar CRIANES e suas famílias no âmbito da APS, suas 
estratégias para localizá-las e, após encontrá-las, quais foram os 
principais relatos apresentados em relação à assistência recebida. 
Posteriormente, discutiram o impacto da falta de seguimento na 
APS, bem como propuseram medidas para sensibilizar gestores 
e profissionais de saúde quanto à importância destas crianças e 

suas famílias serem assistidas, acompanhadas e apoiadas neste 
nível 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 municípios de 
Maringá-PR, Santa Maria-RS, Ribeirão Preto-SP e Campo Grande-MS. 
Ainda, todos os estudos foram submetidos à apreciação do Comitê 
de Ética em Pesquisa das suas respectivas instituições, em cum-
primento à Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde.

RESULTADOS

Estratégias para identificar crianças com necessidades 
especiais de saúde na atenção primária

Não há, na APS, um método sistematizado de registro de 
CRIANES que permita saber quantas são e onde estão alocadas 
estas crianças e suas famílias, uma vez que as fichas de cadas-
tramento e acompanhamento das famílias na atenção básica 
(SIAB) possuem apenas a indicação de deficiência – que se refere 
à condição física ou mental de duração longa ou permanente. 
Dessa forma, todas as pesquisadoras, nos diferentes estados do 
país, foram pessoalmente às unidades de saúde conversar com 
as equipes para realizar o levantamento de CRIANES assistidas. 
Contudo, apesar da complexidade e demanda de cuidados que 
esta população requer, observou-se que, na maioria das vezes, 
não era oferecido acompanhamento específico para essas pes-
soas no serviço de atenção primária consultado para a pesquisa. 
Além disso, em alguns casos, não havia sequer conhecimento 
da existência de alguma destas crianças na área de abrangência, 
exceto por alguns relatos isolados de agentes comunitários de 
saúde que conheciam a população por residirem na comunidade.

Uma das experiências ocorreu no estudo realizado em Marin-
gá- PR(6), no qual as pesquisadoras realizaram contato formal com 
todos os enfermeiros ou coordenadores das 29 Unidades Básicas 
de Saúde (UBS) do município e, também, conversa informal com 
os agentes comunitários de saúde (ACS) das 62 equipes da ESF. 
Neste momento, elas solicitaram a indicação das crianças resi-
dentes na área de abrangência da Unidade que estariam aptas 
a serem incluídas no estudo por apresentarem necessidades 
especiais de cuidados contínuos/complexos.

No estudo realizado em Ribeirão Preto- SP também houve contato 
com46 unidades de APS em busca de indicação de CRIANES na 
área de abrangência, além de afixação de cartazes nas Unidades 
e divulgação nos meios de comunicação de massa(5). No estudo 
bicêntrico realizado em Ribeirão Preto- SP e Santa Maria- RS, ao 
constatar que os profissionais não tinham conhecimento dessas 
crianças e/ou as confundiam com outras com síndrome de Down, 
por exemplo, realizou-se busca ativa com triagem de todas as 
crianças que compareciam por qualquer motivo de atendimento 
na UBS(7). Em Campo Grande - MS, devido à dificuldade em localizar 
as CRIANES na APS, as pesquisadoras contaram com o apoio dos 
encaminhamentos realizados por um hospital público e de uma 
instituição de ensino especial e reabilitação(8).

No entanto, embora tenham sido utilizados meios de comuni-
cação como folders e cartazes, a fim de explicar as características 
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apresentadas por essas crianças, o levantamento das CRIANES 
atendidas na APS não 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 dispensação de 
materiais (fraldas, sondas, gazes, entre outros) do almoxarifado. 
Destaca-se que a terminologia CRIANES, aqui empregada, possui 
um conceito próprio no meio acadêmico e foi detalhada aos 
profissionais, com o objetivo de explicitar quais crianças pode-
riam ser incluídas nesta definição de acordo com orientações de 
instrumento próprio para identificação desta clientela, a saber: 
possuir alguma dependência medicamentosa por no mínimo 12 
meses, necessidade de acompanhamento em serviços especiali-
zados e limitação física. Se a criança apresentar pelo menos uma 
dessas características é considerada uma CRIANES(9), por requerer 
maior apoio das redes de atenção à saúde, serviços educacionais 
e de assistência social.

Diante dessas dificuldades iniciais, as pesquisadoras esta-
beleceram novas estratégias, por exemplo, a busca ativa nas 
instituições não governamentais de apoio nos municípios de 
Maringá e Campo Grande e a aplicação do método snowball. Este 
método foi adotado em um estudo realizado em Ribeirão Preto 
e permitiu a identificação de 102 CRIANES naquele município.

Em Maringá, as CRIANES foram localizadas com o apoio de uma 
instituição de ensino e reabilitação, a qual, em contrapartida com 
a APS que havia indicado 27 CRIANES, identificou 91 CRIANES 
matriculadas, demonstrando grande discrepância em relação 
ao número de crianças acompanhadas pela APS. Já em Campo 
Grande, a maioria das famílias localizadas atendeu ao encami-
nhamento dos profissionais e aceitou o convite para participar do 
estudo. Inclusive outras famílias, que souberem posteriormente do 
estudo, buscaram informações espontaneamente e participaram 
ativamente das atividades. Isto mostra a carência de intervenção 
e a lacuna existente na assistência a estas famílias.

A vivência das famílias em relação aos serviços da APS

Após enfrentarem adversidades para identificar as CRIANES na 
comunidade, as pesquisadoras finalmente acessaram a experiência 
da família neste cuidado e identificaram relatos semelhantes com 
relação aos serviços de APS. As autoras dos estudos realizados 
em Ribeirão Preto e em Santa Maria, por exemplo, identifica-
ram, por meio dos relatos dos familiares, que as CRIANES não 
eram acompanhadas pela APS de modo sistemático no que diz 
respeito aos atributos da APS longitudinalidade e coordenação 
do cuidado, pois, muitas vezes, exatamente por apresentarem 
uma condição crônica, eram orientadas a buscar atendimentos 
diretamente nos serviços de pronto atendimento ou nos ambu-
latórios especializados.

Do mesmo modo, o estudo realizado em Maringá constatou que 
das 68 CRIANES participantes, 40 não 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 intercorrência na saúde, a criança não era considerada 
prioridade no agendamento de consultas médicas, suscitando 
a necessidade de procurar serviços de pronto atendimento e/ou 
mesmo contratar um plano de saúde privado(6).

No estudo realizado em Campo Grande- MS, as famílias en-
trevistadas referiram não utilizar a UBS por considerarem que os 
profissionais não direcionavam intervenções à sua realidade e 
eram indiferentes às suas necessidades. Também relataram que 
as unidades não garantiam o acesso prioritário pela condição es-
pecial da criança e que não eram desenvolvidas pela equipe ações 
direcionadas à criança e/ou a família, exceto as de imunização e 
orientações gerais. Dessa forma, percebiam-se distantes dos pro-
fissionais de saúde, especialmente da UBS. Ademais, avaliaram que 
as informações e orientações recebidas, desde o diagnóstico do 
filho, não as esclareciam ou ajudavam no manejo do cuidado em 
domicílio. De acordo com alguns relatos, a equipe da UBS adota 
uma postura de responsabilização da família quando a criança 
tem seu quadro de saúde agravado, o que intensifica conflitos 
e aumenta o distanciamento nas interações entre a equipe e a 
família, que não se sente apoiada em seus desafios com a criança(8).

DISCUSSÃO

As crianças inseridas nos estudos possuíam condições crônicas, 
com implicações importantes no seu crescimento e desenvol-
vimento. Também necessitavam de tecnologias em saúde para 
manutenção das atividades de vida diária, tendo como principal 
cuidador um membro da família nuclear, geralmente a mãe. Crian-
ças que possuem doenças progressivas, incuráveis, incapacitantes, 
necessitam de cuidados pediátricos continuados, a fim de controlar 
os sintomas e assegurar o acompanhamento nos aspectos psíquicos, 
emocionais e espirituais, inclusive às suas famílias(10).

Destaca-se que a atuação da atenção primária junto a essas 
famílias possibilita que sejam orientadas adequadamente para 
realizar os cuidados e, consequentemente, evitar complicações 
de saúde, além de favorecer a utilização de recursos básicos de 
assistência. A comunicação entre a família e o serviço de saúde 
para avaliar quais são as reais necessidades a serem assistidas 
assessora nos aspectos práticos e na elaboração dos planos de 
cuidados, além de proporcionar qualidade de vida, apesar da 
experiência da cronicidade, e fornecer assistência caso a família 
vivencie o processo de luto(10). Ressalta-se que, embora seja um 
assunto pouco comentado, as famílias, de certa forma, já viven-
ciam um processo de luto pelo filho não saudável, ou seja, esta 
vivência é permeada pela insegurança da longevidade da vida 
das crianças com necessidades especiais de saúde.

O pouco conhecimento ou (des)conhecimento dos agentes 
comunitários de saúde (ACS) sobre estas crianças, apesar de re-
sidirem na área de abrangência de sua equipe da ESF, demonstra 
falha no cumprimento do que é preconizado pela PNAB(2), uma vez 
que todas as famílias pertencentes a uma microárea devem ser 
cadastradas e terem seus cadastros atualizados com frequência.

Em estudo realizado com ACS sobre as percepções acerca de sua 
atuação na ESF, os autores constataram que eles não reconheciam 
o mapeamento e cadastramento das famílias como atribuições de 
seu cargo(11). É preconizado ao enfermeiro, como uma de suas atri-
buições, realizar assistência integral às famílias no domicílio quando 
estas estão impossibilitadas de frequentar a UBS(2). Ressalta-se que o 
reconhecimento das especificidades da atribuição de cada membro 
atuante na ESF é fundamental para seu desempenho e garante que 
a assistência às famílias seja realizada com qualidade.
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Em pesquisa realizada no oeste do Paraná, enfermeiros relata-
ram que o atendimento aos usuários tende a ser limitado quando 
o trabalho não é realizado por todos os membros da equipe. 
Assim, todos que compõem a equipe da ESF precisam atuar de 
forma relacional e conjunta para que o cuidado seja longitudi-
nal(12). Nesse sentido, a ESF poderia contar com a participação 
do Núcleo de Apoio à Saúde da Família (NASF), a fim de propor 
ações de cuidados direcionados à criança com necessidades 
especiais de cuidados múltiplos, complexos e contínuos, bem 
como às suas famílias.

A visita domiciliar possibilita que os profissionais conheçam o 
contexto socioeconômico da família, suas práticas domiciliares 
de cuidado e necessidades de intervenção, apoio ou orientação. 
Dessa forma, podem instrumentalizar a família para uma ativi-
dade mais efetiva e menos árdua e promover a saúde de todos 
os membros familiares(13).

Estudo que objetivou compreender como é a acessibilidade 
de crianças com deficiência na atenção primária à saúde, sob a 
perspectiva dos profissionais da equipe ESF, identificou a falta de 
transporte como uma das dificuldades enfrentadas pela equipe 
para a realização das visitas domiciliares(14). Esta dificuldade, no 
entanto, não justifica o fato de tais famílias não serem localizadas 
e assistidas em suas necessidades.

Destaca-se a falta de conhecimento dos profissionais de saúde 
sobre o funcionamento e atividades realizadas em instituições 
que prestam acompanhamento especializado a estas crianças, tais 
como a Associação Norte Paranaense de Reabilitação (ANPR), em 
Maringá-PR(15). Na prática, essas instituições acabam por assumir 
a responsabilidade pelo cuidado e acompanhamento da saúde 
e desenvolvimento das CRIANES, inclusive com atividades no 
campo pedagógico.

As atividades básicas de orientação e acompanhamento da 
saúde geral da criança e de suas famílias devem ser realizadas 
pelos serviços da atenção primária, cabendo aos profissionais da 
equipe da ESF conhecer as demandas de cuidados da criança, bem 
como suas necessidades de acompanhamento para prevenção 
de agravos. Contudo, esses profissionais apresentam despreparo 
quanto ao atendimento à criança com deficiência, desde a assis-
tência para os encaminhamentos necessários até a realização de 
terapias que contribuam para o seu desenvolvimento(14).

Além disso, as informações por eles direcionadas à família 
nem sempre são congruentes com suas necessidades ou grau de 
compreensão, deixando-a aflita, desnorteada e com a sensação de 
ser desrespeitada, o que contribui para que não consiga agir ou 
tomar decisões diante das demandas de cuidados da criança(8). A 
partir de 2008, a Sociedade Chilena de Pediatria passou a utilizar 
a expressão Niños y adolescentes com necessidades especiales de 
atención em salud (NANEAS) em substituição à denominação 
enfermidade crônica(16). Nesse sentido, autores entendem ser 
necessária uma atenção especial do sistema de saúde pública, 
desenvolvendo a assistência à saúde nos níveis primário, secun-
dário e terciário, respectivamente, buscando assegurar atenção 
integral de saúde a este grupo e maximizar a utilização dos 
benefícios disponíveis na rede de saúde(16).

De acordo com este modelo, as equipes da APS são responsáveis 
por assistir as crianças que necessitam de assistência considerada 
de baixa densidade tecnológica - as que apresentam quadro clínico 

estável, com famílias instrumentalizadas para a realização do 
cuidado. As CRIANES que necessitam de assistência considerada 
de média densidade tecnológica - estáveis, mas que demandam 
cuidados específicos e apresentam comprometimento para a 
realização de suas atividades diárias -, devem ser acompanhadas 
pelo nível secundário de saúde, sendo estas direcionadas a um 
centro de referência de saúde e acompanhadas por um médico 
da saúde da família. Já as crianças que apresentam necessidades 
especiais de saúde consideradas de alta densidade tecnológica 
dependem de atendimento em nível terciário, sendo necessária 
a atenção de uma equipe multiprofissional. Assim, o modelo 
propõe que haja coordenação dos cuidados dispensados às 
crianças e famílias, com destaque para o profissional enfermeiro 
como articulador(16).

No Brasil, as redes de apoio às crianças com necessidades espe-
ciais de saúde são fragmentadas e frágeis(17). Políticas públicas de 
apoio específicas para esta população poderiam ser implementadas 
se houvesse conhecimento do número de crianças existentes no 
país, se as famílias estivessem registradas e sistematizadas nos 
serviços de saúde e se houvesse uma efetiva comunicação entre 
as redes de apoio. Desse modo, quando a criança recebesse alta 
hospitalar seria imediatamente encaminhada para o serviço de 
atenção primária, o qual se responsabilizaria, juntamente com 
a família, pela continuidade dos cuidados no âmbito domiciliar.

Estudo realizado no Sul do Brasil evidenciou que as redes de 
atenção em saúde precisam ser integradas e articuladas para me-
lhor atenderem as crianças com necessidades especiais de saúde, 
pois a APS desconhece a singularidade da condição crônica da 
criança. Isto impede, por vezes, que medidas preventivas sejam 
elaboradas e implementadas no sentido de evitar complicações 
que ocasionam as diversas reinternações hospitalares que atin-
gem estas crianças(4).

No Canadá, as instituições de cuidado à saúde e reabilitação 
buscam conhecer as demandas das crianças com necessidades 
especiais de saúde e de suas famílias para subsidiar o plano 
terapêutico baseado no Cuidado Centrado na Família(18). Assim, 
essa abordagem reconhece a família como principal detentora 
dos cuidados com a pessoa doente e advoga que a mesma 
exerce influência sobre a saúde do ente cuidado. Esse modelo 
preconiza a inclusão e participação da família na elaboração e 
implementação dos planos de cuidados com o familiar doente, 
além de considerá-la protagonista do cuidado, conferindo-lhe 
autonomia para decidir quais são as suas necessidades. Além 
disso, fornece assistência a todos os membros do sistema familiar, 
prevenindo a sobrecarga e agravos futuros(8).

No Brasil, o Serviço de Atenção Domiciliar (SAD) atua como serviço 
complementar da internação hospitalar, por meio da capacitação 
dos cuidadores para realizar as atividades com a pessoa doente 
e para a ampliação da autonomia dos usuários, com apoio de 
Equipes Multiprofissionais de Atenção Domiciliar (EMAD) e Equipes 
Multiprofissionais de Apoio (EMAP)(19). Entretanto, a atuação desse 
serviço ainda é restrita a poucas localidades do país e, em muitas 
localidades, crianças e adolescentes não são incluídos nos SAD.

A APS pode ser uma importante aliada das famílias de CRIA-
NES, considerando sua potencialidade em desempenhar o 
papel de ordenadora da rede de atenção e coordenadora do 
cuidado(7). Ainda, pode desenvolver um cuidado centrado na 
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família, promovendo o vínculo entre a família-equipe com vistas 
a assegurar a longitudinalidade da assistência.

Limitações do estudo

O estudo possui como limitação o fato de apresentar o relato 
da dificuldade para localizar/identificar crianças com necessidades 
especiais de saúde em apenas quatro municípios brasileiros. Porém, 
como estes estão localizados em diferentes estados e regiões do Brasil, 
infere-se que esta situação possa ser semelhante em outros cenários.

Contribuições para a Área da Saúde e Políticas Públicas

Espera-se que este relato contribua para a visibilidade das CRIA-
NES e suas famílias no âmbito da atenção primária, bem como de 
suas demandas de cuidado nas taxas oficiais e na implementação 
das políticas públicas. Com esta visibilidade, espera-se que as taxas 
de cronificação do estado de saúde destas crianças e os índices 
de reinternações hospitalares frequentes possam ser diminuídos.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

A experiência da busca ativa de crianças com necessidades 
especiais de saúde no âmbito da APS em quatro municípios de 
diferentes regiões do país evidenciou que estas, em sua maioria, 
são pouco conhecidas pelos profissionais que atuam neste âmbito 
assistencial e, por conseguinte, não aparecem nas estatísticas 
elaboradas com base na realidade destes serviços. Destaca-se 
a utilização, neste texto, da palavra (in)visibilidade na corrente 
dialética, pois acredita-se que as CRIANES, embora visíveis aos 
serviços de APS, são frequentemente invisibilizadas pela sensação 
de não pertencimento e busca pelos serviços especializados, 
como relatado pelas próprias famílias.

Com isto, na prática, ocorre uma espécie de transferência de 
responsabilidade pelo cuidado e acompanhamento das condições 
de vida e saúde destas crianças para instituições especializadas 
e de reabilitação ou mesmo por operadoras de planos de saúde 
privados. Isto favorece o desconhecimento das demandas de 
cuidados deste grupo e a valorização do cuidado centrado na 
doença e na reabilitação, em contraponto à longitudinalidade 
do cuidado, um dos atributos da atenção primária à saúde. Des-
se modo, conclui-se que a integralidade das ações e a garantia 
da continuidade dos cuidados constituem-se em desafios a 
serem superados pelas famílias de CRIANES, uma vez que elas 
acessam a rede de APS por ocasião do diagnóstico e, após, não 
têm assegurada a continuidade do seguimento em saúde de 
forma satisfatória, pois aAPS entende que esta criança precisa ser 
acompanhada em serviços especializados, muitas vezes distantes 
geograficamente de suas casas.

A implementação de ações de forma sistemática com regis-
tros e acompanhamento destas crianças possibilitará às famílias 
maior acessibilidade aos serviços de atenção primária e até 
mesmo maior resolutividade. Contudo, para que isto ocorra, 
faz-se necessário que os profissionais de saúde, em especial 
aqueles que prestam assistência na APS, assumam o compro-
misso de reconhecer quem são essas crianças em seu território 
e se preocupem em oferecer-lhes um cuidado qualificado. Suas 
necessidades de assistência à saúde precisam ser conhecidas, 
assim como deve ser estabelecido vínculo com as famílias e de 
responsabilização em acompanhar efetivamente estas crianças 
em prol da integralidade do cuidado.

FOMENTO

CAPES - Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível 
Superior. Bolsa de Mestrado para a segunda autora 2014/2015.
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