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RESUMO

MACHADO, A. N. Gestdo do cuidado a crianca e ao adolescente com doenca
cronica na estratégia saude da familia. 2018. 73f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem) - Programa de Pd4s-graduacdo em Enfermagem — Centro de Ciéncias
da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

Introducéo: A assisténcia a saude de criancas e adolescentes com doenca cronica,
na Estratégia Saude da Familia, precisa ser desenvolvida na perspectiva da
integralidade para que a gestdo do cuidado aconteca. Objetivo: Explicitar a gestao
do cuidado a crianga e ao adolescente com doencga crénica na Estratégia Saude da
Familia. Método: Pesquisa qualitativa, cujos dados empiricos foram coletados de
julho de 2017 a janeiro de 2018, por meio de entrevista semiestruturada com onze
profissionais da area de Saude que atuam na Estratégia Saude da Familia, em um
municipio paraibano, e interpretados a luz da andlise de discurso de linha francesa.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, parecer n° 2.046.377,
CAAE 66235917.3.0000.5188. Resultados: A gestdo do cuidado foi marcada por
algumas acfes voltadas para uma assisténcia ampliada, como acolhimento,
confianca entre a equipe de saude e a familia de criancas/adolescentes com doenca
cronica, firmacdo de vinculo e apoio social e outros aspectos que impedem a
integralidade por problemas de organizagdo do processo de trabalho e
infraestruturais. O estudo mostrou a importancia e a valorizacdo da familia como
coparticipante do processo de cuidar e membro da rede de apoio, na perspectiva de
atingir os objetivos da dimensdo familiar. As dimensdes profissional, sistémica,
organizacional e societéria da gestdo do cuidado encontram-se fragilizadas devido
ao descompromisso com o acompanhamento das criancas/adolescentes com
doenca croénica no territério, a burocratizacdo do sistema, a desresponsabilizacao
dos profissionais na longitudinalidade do cuidado e a falta de contrarreferéncia dos
servicos especializados e de politicas publicas especificas para essa populacao.
Concluséo: A fragmentacdo na rede de assisténcia a doenca crénica infantojuvenil
compromete a gestdo do cuidado, o que indica que suas dimensfes s&o
sobremaneira importantes para o cuidado ampliado em salde. Espera-se que a
gestdo do cuidado contribua para que as criancas e os adolescente com doenca
crbnica e sua familia tenham acesso a um cuidado integral.

DESCRITORES: Atencao primaria a saude; assisténcia integral a saude; doenca
cronica; crianca; adolescente.



ABSTRACT

MACHADO, A. N. Healthcare management to children and adolescents with
chronic illness in the Family Health Strategy. 2018. 73f. Dissertation (Master
Nursing) — Postgraduate Nursing Programme — Center of Health Science, Federal
University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

Introduction: Health care for children and adolescents with chronic illness in the
Family Health Strategy needs to be developed from the perspective of integrality so
the Healthcare management can happen. Objective: To explain the healthcare
management to children and adolescents with chronic illness in the Family Health
Strategy. Methodology: Qualitative research whose empirical data were collected
from July 2017 to January 2018 through a semi-structured interview with eleven
health professionals who work in the Family Health Strategy in a municipality of
Paraiba. The data were interpreted using the discourse analysis of the French line.
The study has been approved by the Committee of Ethics in Research, opinion n°
2,046,377, CAAE 66235917.3.0000.5188. Results: the healthcare management was
emphasized by some health care actions extended as embracement, trust among
health professional team and family/children/adolescents with chronic disease,
bonding formation, and social support, and others that restrain the integrality due to
the organization of work process and infrastructural problems. It has been explained
the importance and value of the family as a participant in the process of delivering
care and a member of the support network reaching aims of the family dimension.
The weakness of the professional, systemic, organizational, and societal dimensions
is the result of the lack of commitment in the follow-up of children/adolescents with
chronic disease in the Family health Strategy territory. Besides, the bureaucratization
of the Unified Health System, the lack of responsibility from health professionals in
longitudinal care, the absence of counter-referral from specialized care, and non-
formulation of public policies for this specific population are also weaknesses.
Conclusion: the fragmentation of support network to children and adolescents with
chronic illness compromises the healthcare management evidencing the importance
of its dimension to extend the health care. Healthcare management is expected to
contribute to reaching the centered care of children/adolescents with chronic illness
and their families.

KEYWORDS: Primary health care; integral health care; chronic disease; children;
adolescents.



RESUMEN

MACHADO, A. N. Gestidon del cuidado al nifio y adolescente con enfermedad
cronicaen la estrategia salud de la familia. 2018. 73f. Disertacion (Maestria en
Enfermeria) - Programa de Postgrado en Enfermeria - Centro de Ciencias de la
Salud de la Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

Introduccion: La asistencia en salud al nifio y adolescente con enfermedad crénica
en la Estrategia Salud de la Familia necesita ser desarrollada en la perspectiva de la
integralidad con vistas a que la gestién del cuidado ocurra. Objetivo: explicitar la
gestion del cuidado al nifio y adolescente con enfermedad crénica en la Estrategia
Salud de la Familia. Método: Investigacion calitativa, cuyos datos empiricos fueron
recogidos entre los meses de julio de 2017 a enero de 2018 por medio de la
entrevista semiestructurada, con once profesionales de salud que actian en la
Estrategia Salud de la Familia, en un municipio paraibano, e interpretados con el
andlisis de discurso de linea Francesa. El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica en Investigacion parecer n° 2.046.377, CAAE 66235917.3.0000.5188.
Resultados: La gestion de la atenciébn fue marcada por algunas acciones
direccionadas para asistencia ampliada como acojimiento, confianza entre equipo de
salud y familia/nifio/adolescente con enfermedad cronica, firmacién de vinculo y
apoyo social, y otras que impiden la integralidad por problemas de organizacién del
proceso de trabajo e infraestructurales. Se explicitod la importancia y valoraciéon de la
familia como co participante del proceso de cuidar y miembro de la red de apoyo,
alcanzando objetivos de la dimension familiar. Las dimensiones profesional,
sistémica, organizacional y societaria se encuentran fragilizadas evidenciado por el
descompromiso en el acompafamiento de los nifios/adolescentes con enfermedad
cronica en el territorio, ademas de la burocratizacién del sistema, irresponsabilidad
de los profesionales en la distancia del cuidado, ausencia de la contrarreferencia de
los servicios especializados y de politicas publicas especificas para esa poblacion.
Conclusion: La fragmentacion en la red de asistencia a la enfermedad crénica
infantojuvenil compromete la gestion de la atencion, evidenciando la importancia de
sus dimensiones para el cuidado ampliado en salud. Se espera que la gestion del
cuidado ofrezca contribucion para el alcance del cuidado centrado en el
nifio/adolescente con enfermedad cronica y su familia.

DESCRIPTORES: Atencion primaria a la salud; asistencia integral a la salud,;
Enfermedad croénica; nino; adolescente.
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APRESENTACAO

Meu interesse em fazer pesquisas relacionadas a saude da crianca e do
adolescente com doenca cronica e suas familias tornou-se foco do meu empenho
desde graduacgéo e quando percebi as demandas de cuidado singulares que essa
populacao apresenta.

As necessidades de cuidado desencadeadas pela doenca crbnica
infantojuvenil, que altera o cotidiano de todos o0s envolvidos nesse processo,
requerem uma assisténcia de boa qualidade e resolutiva para o enfrentamento das
implicagbes advindas do adoecimento e melhora da qualidade de vida desses
individuos.

Ao participar do Grupo de Estudos e Pesquisas em Saude da Crianca e do
Adolescente (GEPSCA), aprofundei e compartilhei conhecimentos com o objetivo de
proporcionar a essa populacdo um cuidado ampliado. Como integrante do grupo, fui
também estudante bolsista de iniciacao cientifica e desenvolvi, durante a graduacéo,
trés pesquisas destinadas a contribuir para melhorar o cuidado que € dispensado a
essa populacdo especifica. Durante esse periodo, estudei sobre as experiéncias e
as habilidades da familia de criancas com sindrome nefrética durante a
hospitalizagéo, sobre a forma como as familias de criancas com doenga cronica sao
acolhidas no hospital e sobre o apoio social dos profissionais de saude a sua familia
constatei, nos resultados desses estudos, que, no ambito hospitalar, os profissionais
de saude fazem parte da rede de apoio dessa populacao e vivenciam, junto com 0s
demais participantes do processo de cuidado, etapas importantes da doenca cronica
infanto-juvenil. Porém, ndo € somente da assisténcia hospitalar que essa populacao
precisa para ser beneficiada com um cuidado integral.

Percebi, entdo, que seria preciso desenvolver novos estudos, agora nao mais
no ambito hospitalar, mas com a possibilidade de contribuir para sensibilizar
governantes, gestores e profissionais da area de saude a entenderem que sédo
necessarias politicas publicas especificas para esses sujeitos, que visem lhes
proporcionar uma assisténcia indispensavel para con(viverem) harmoniosamente
com a doenca crénica. Nesse sentido, esta pesquisa intenciona contribuir para a
realizagdo de um cuidado integral, por meio da gestédo do cuidado que é dispensado

a crianga e ao adolescente com doencga cronica e suas familias.
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No que diz respeito a estrutura, esta dissertagdo foi dividida em cinco
capitulos. No primeiro — o da introdugéo — sdo apresentadas algumas consideracdes
sobre a doenca crbnica na infancia e na adolescéncia, a assisténcia a saude dessa
populacdo e a gestdo do cuidado e suas dimensfes; no segundo, traz-se uma
abordagem sobre o quadro tedrico, as politicas de gestdo do cuidado na doenca
cronica infantojuvenil e a gestdo do cuidado como ferramenta para promover um
processo de cuidado continuo; no terceiro, sdo descritos o trajeto metodolégico da
pesquisa, o tipo de estudo, seu cenario, 0s sujeitos participantes, a técnica utilizada
na coleta do material empirico, as condicdes de producdo dos discursos, o
referencial tedrico-analitico e o procedimento metodol6gico para a andlise; no quarto
capitulo, apresentam-se os resultados e as discussdes. Essa etapa é composta de
dois grupos semanticos: ‘A discursividade dos profissionais de saude acerca da
coordenacao do cuidado voltado para a doenca cronica infantojuvenil’ e ‘As multiplas
dimensfes da gestdo do cuidado a crianca e ao adolescente com doenca crénica’,
gue buscaram explicitar a gestdo do cuidado na Estratégia Saude da Familia a
criancas e adolescentes com doenca crbénica. No capitulo 5, apresentam-se breves
reflexdes acerca dos resultados encontrados na pesquisa e algumas sugestdes que
visam potencializar os cuidados que devem ser dispensados as criancas e aos

adolescentes com doenca crbnica na Estratégia Saude da Familia.
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1 INTRODUCAO

Na Atencdo Primaria a Saude (APS), a assisténcia em salude, no ambito da
doenca crbnica na infancia e na adolescéncia, tem mostrado constantes movimentos
para reorganizar as praticas, cujo enfoque tem sido o estabelecimento de vinculos e de
corresponsabilidade entre os profissionais de salude, as criangas, os adolescentes e suas
familias para a promocéo do cuidado integral.

Nessa perspectiva, a gestdo do cuidado visa promover a utilizacdo do uso das
tecnologias de saude, a fim de atender as necessidades singulares de cada usuario
e efetivar o cuidado humanizado e integral (CECILIO, 2011). A gestdo do cuidado
em saude é definida como

0 provimento ou a disponibiliza¢cdo das tecnologias de saude, de acordo com
as necessidades singulares de cada pessoa, em diferentes momentos da
vida, visando seu bem-estar, seguranca e autonomia para seguir com uma
vida produtiva e feliz (CECILIO, 2011, p. 589).

A gestdo do cuidado é efetivada quando é possivel alcancar as multiplas
dimensdes envolvidas no processo do cuidado, que sdo interligadas, mas com
especificidades bem definidas. Sdo elas: individual, familiar, profissional,
organizacional, sisttmica e societaria (CECILIO, 2011). Cada uma dessas
dimensdes tem especificidades que caracterizam sua funcdo. Para que seu objetivo
seja alcancado, é preciso saber qual o seu principal elemento (CECILIO, 2011).

A dimensédo individual envolve o autocuidado, a capacidade de cada
individuo de fazer escolhas para sua vida. Essa dimenséo evidencia a importancia
do autocuidado para o enfrentamento das implicacbes que a doenca cronica
desencadeia; a dimensédo familiar abrange a familia e o ciclo de amigos e de
vizinhos como coparticipantes do cuidado. E uma dimensdo importante,
considerando as novas caracteristicas das necessidades de cuidado que as pessoas
vém apresentando, como (con)viver com as condi¢des cronicas, por exemplo; a
dimensdo profissional se configura quando os profissionais de saude se
encontram com os usuarios dos servicos. E caracterizada pelo preparo técnico do
profissional, por sua ética e pela formag¢do de vinculo que deve existir na relagédo
com o0 usuario e mostra que € importante os profissionais conhecerem a
singularidade de quem estdo cuidando e da responsabilizacdo pelo cuidado; a

dimensédo organizacional também envolve a equipe de saude e se faz presente



15

sempre que o processo de trabalho é organizado, o gerenciamento e o trabalho em
equipe, o0 que revela a complexidade para a execucdo do cuidado em saude; a
dimenséo sistémica abrange as redes de cuidado, em que atuam, principalmente,
0s gestores, tendo em vista a integralidade no processo do cuidado em saude, que
traz a realidade de parte da rede de apoio de cada individuo para o enfrentamento
da doenca; e a dimenséo societéria engloba o todo, as politicas sociais, como se
produzem politicas publicas e como o Estado e a sociedade civil desempenham seu
papel em meio a essas politicas, na perspectiva de suprir as necessidades de
cuidado da populagéo (CECILIO, 2011; SANTOS; GIOVANELLA, 2016a).

As dimensodes da gestdo do cuidado devem ser exploradas pelos profissionais
de saude em todos os ambitos de atuacdo. Elas estdo, o tempo todo, conectadas,
articulam-se entre si e, quando alcancadas em seus objetivos, mostram efetividade
nos servicos de saude. Isso deve ocorrer mesmo com a complexidade existente na
rede, a heterogeneidade de seus objetivos e as fragilidades da assisténcia
(CECILIO, 2011). No setor de salde, é preciso compreender a importancia da
articulacdo entre essas dimensfes da gestdo do cuidado para atender as
necessidades da crianca e do adolescente com doenga cronica no ambito da
Estratégia Saude da Familia (ESF). E um desafio que precisa ser diariamente
vencido pela Equipe Saude da Familia (EQSF) e compreendido pelas politicas de
atencdo a crianca e ao adolescente na APS, especialmente as com doencas
cronicas.

No Brasil, pesquisa constatou que, aproximadamente, 29,8% de criancas e
adolescentes com idades de zero a dezenove anos tém, pelo menos, uma doenca
cronica (IBGE, 2010). A insuficiéncia de dados concretos sobre o numero de
adolescentes e criancas com doenca crbnica dificulta a caracterizacdo dessa
populacdo e das implicacdes desencadeadas pela doenca, o que revela a caréncia
de acdes de saude voltadas para essa faixa etaria e de estudos sobre essa
problematica (BRAZ; FILHO; BARROS, 2013).

Os avancos na assisténcia em saude tém proporcionado mudancas na
morbimortalidade de criangcas com doenca cronica e determinado um crescimento
nos indices de sobrevivéncia dessa populacdo. Assim, os servicos de saude, 0s
profissionais, as criancas e o0s adolescentes e suas familias precisam lidar com as
demandas de cuidado exigidas pela doenca (ALVES et al., 2014). Ao longo da

experiéncia da enfermidade na infancia, percebe-se que os profissionais de saude
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precisam se sensibilizar ndo apenas com as demandas clinicas, mas também as
emocionais e as sociais, que precisam ser consideradas de acordo com a
caracteristica de cada familia (SILVA; BELLATO; ARAUJO, 2013).

Com a reestruturacdo e a nova organizacdo da rede de atencdo basica, a
Estratégia de Saude da Familia traz uma nova forma de se proceder ao cuidado. O
movimento de coproducéo e cogestdo chegou para afirmar que a assisténcia deve
ser ofertada de forma compartiihada, com a valorizacdo dos saberes e a
responsabilizacdo dividida por todos os sujeitos envolvidos no processo de cuidado
(SAMPAIO et al., 2015).

Na assisténcia a crianca e ao adolescente com doenca cronica, percebe-se
que, quando os objetivos das dimensfes da gestdo do cuidado sédo alcancadas,
ocorrem de maneira isolada, fragmentada, fragilizada e pouco resolutiva. Assim,
devido as dificuldades encontradas, sejam elas institucionais ou pela falta de
compromisso do profissional, ndo conseguem prestar um cuidado na perspectiva da
integralidade e de qualidade a essas criancas, aos adolescentes e suas familias.
Mesmo com essa fragilidade na gestdo do cuidado, ainda ha um manejo adequado
da doenca crbnica infantojuvenil em algumas situacdes, embora ndo se consigam
contemplar todas as dimensoes.

Os profissionais da EqQSF devem reconhecer a familia de criancas e de
adolescentes com doenca crénica como a principal rede de apoio dessa populacéo
para o enfrentamento das implicacbes desencadeadas pela doenca. Mas essa
familia também precisa do apoio para que consiga lidar com a doenca crbnica e
enfrentar, junto com a crianga e o adolescente, suas demandas (MALAQUIAS et al.,
2016). Estudos revelam que os profissionais e o0os servicos de saude devem
desenvolver acdes que instrumentalizem as familias para o cuidado das criancas
com doenca crbnica e compartihem com eles saberes para minimizar as
implicagdes advindas da cronicidade (CRNIC et al., 2017; GEENSE et al., 2017).

O uso da tecnologia relacional deve permear todo o processo de acolhimento
e enfrentamento da doenga crbnica e envolver os familiares, as criancas e 0s
adolescentes, com o objetivo de identificar 0s recursos necessarios para a promocao
da saude dessa populacdo e tracar o plano de cuidados mais adequado para a
realizagcdo de uma assisténcia qualificada, singular e integral (RODRIGUES et al.,
2013).
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O profissional de salude precisa instrumentalizar a crianga e o adolescente
com doenca crbnica e sua familia para que sejam capazes de “se inventar”, apesar
da doenca cronica. Mesmo com todas as implicacbes desencadeadas pela
cronicidade, é necessario desenvolver habilidades, como o autocuidado, para vencer
0s obstaculos impostos e conseguir ir além (MALAQUIAS et al., 2016). E nesse
processo que a equipe de saude, principalmente da ESF, como ponto inicial do
sistema, deve estar capacitada e ciente do seu papel, buscando ampliar o foco da
atencdo para além dos aspectos biologicos da doenca, para ajudar a
crianga/adolescente e sua familia a participarem efetivamente do cuidado.

Com a criagdo e a expansao da Estratégia Saude da Familia, aumentou o
acesso da populacdo aos servicos de saude, ndo s6 na atencdo primaria, mas
também em toda a rede de assisténcia a saude. Porém, a insuficiéncia de recursos
e, muitas vezes, de competéncia, vem ocasionando o descumprimento dos
principios doutrinarios do Sistema Unico de Saude (SUS), como a integralidade.
Vivemos a universalidade do sistema com a “cobertura” das unidades de saude em
amplo territério, mas carentes de uma assisténcia integral e resolutiva. A
burocratizacdo excessiva dos servicos também ajuda a dificultar ainda mais a
organizacdo e a afirmacdo dos principios do SUS e a impossibilitar a consolidacéo
de uma assisténcia em salude de boa qualidade e ndo centralize somente o cuidado
na doenca (COSTA, 2016).

A fragilidade na comunicacao entre os profissionais e 0s servicos de saude
de diferentes niveis de atencéo revela a falta da contrarreferéncia e a desarticulacao
da rede de servicos, o que colabora para a descontinuidade da assisténcia em
saude (RIBAS et al., 2018). Por essa razao, a atencao integral a saude da crianca e
do adolescente com doenca crbnica requer um arduo trabalho de construcdo da
interacdo cotidiana da préatica assistencial, demarcada pela determinacdo de
politicas para implementar mudancas significativas na maneira de oferecer o
cuidado em saude. Para isso, a equipe de saude da familia precisa estar
instrumentalizada, sensibilizada e mobilizada a prestar uma atencéo especial a esse
publico.

No Brasil, esse tipo de atencdo a saude ainda € bastante elementar,
desestruturado e sem foco especifico. As politicas de saude ndo contemplam as
especificidades dessa populagdo, os servicos existentes ndo estdo preparados,

tampouco organizados, para prestar assisténcia adequada a esses usuarios, € a
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APS ndo estd sistematizada para proporcionar a assisténcia necessaria a essa
populacdo, o que fragiliza o cuidado e implica no ndo cumprimento dos principios do
SUS (DUARTE et al., 2015a).

Além disso, as fragilidades dos servicos e de sua assisténcia, como o
descontrole e o ndo cumprimento dos atributos da APS, deixam claro o quéo
fragmentado e ineficiente se encontra o sistema de saude, quando reportamos a
doenca cronica infantojuvenil (SANTOS; GIOVANELLA, 2016a).

As acdes de saude dos servicos da atencdo basica, como a ESF, ainda se
concentram em acdes voltadas apenas para o aspecto bioldgico, fragmentadas e
desenvolvidas como no modelo biomédico, com acdes de atendimento clinico
individualizado ou direcionado aos episoédios agudos da doenca. Assim, 0S Servicos
e os profissionais de saude da atenc&o basica ndo conseguem prestar a assisténcia
deque as criancas, os adolescentes e suas familias necessitam para conseguir lidar
da melhor maneira com a doenca crénica e acompanha-los (GARNELO et al., 2014).

Os profissionais que fazem parte das EqQSF e os gestores dos servicos de
saude precisam compreender a importancia da assisténcia adequada e em tempo
oportuno ao individuo com doenca crbnica e identificar as necessidades singulares
dessa populacao, a fim de minimizar as implicacdes que a cronicidade pode causar
a crianga, ao adolescente e a sua familia.

Nesse interim, a Educacdo Permanente em Saude (EPS) surge como uma
das principais politicas de saude para transformar as praticas com o
comprometimento de gestores, trabalhadores, instituicbes formadoras, usuarios do
SUS e movimentos sociais, identificar problemas e contribuir para resolvé-los. Esses
aspectos nos mobilizam a discutir sobre o papel da equipe interdisciplinar na gestao
do cuidado e na assisténcia a crianca e ao adolescente com doenca crénica e sua
familia, tendo em vista que a equipe de saude pode desenvolver acBes nas
diferentes dimens&es da gestao do cuidado para melhorar a vida desses individuos
e de suas familias.

Todavia, a gestdo do cuidado em saude deve ser exercida considerando
todos os objetivos de suas multiplas dimensdes e envolver todos os atores ou
protagonistas. S6 assim, a assisténcia em saude sera integral (CECILIO, 2011), e as
demandas singulares de criancas e adolescentes com doencas crbnicas serdo

atendidas em sua complexidade.
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E evidente a necessidade de reorganizar as praticas assistenciais cujo enfoque
tem buscado estabelecer a gestdo do cuidado (CECILIO, 2011). A atengéo integral a
saude da crianca e do adolescente com doenca crénica requer um arduo trabalho de
construcdo da interacdo cotidiana da pratica assistencial, demarcada pela
determinacdo de politicas para implementar mudancas significativas na maneira de
ofertar o cuidado em salde. Nesse sentido, a EQSF precisa estar instrumentalizada,
sensibilizada e mobilizada para prestar uma atencao singular a essas pessoas.

Nesse sentido, € fundamental discutir sobre o papel da equipe interdisciplinar
como integrante da rede de apoio social e como promotora do autocuidado, tendo
em vista o compromisso com a melhoria da qualidade do cuidado, uma vez que se
percebem lacunas em algumas areas da atencéo basica (SWALLOW et al., 2015). O
cuidado em saude precisa ultrapassar as barreiras bioldgicas da doenca e atender
as necessidades singulares de cada crianca, adolescente e sua familia.

Convém enfatizar que, se a gestdo do cuidado em saude nao tiver uma
coordenacdo adequada, a qualidade de vida e de saude desses usuarios e sua
familia sera afetada diretamente, porque 0s custos com a assisténcia em saude e
com o cuidado aumentam. A assisténcia de saude ao usuério com doenca crbnica é
complexa e envolve toda a sua rede de apoio para gerir o cuidado (HORSKY;
MORGAN; RAMELSON, 2014). E importante compreender como o cuidado em
saude deve ser gerido nos servicos para prestar um cuidado integral a crianca e ao
adolescente com doenca crdnica, uma vez que a qualidade do cuidado também esta
relacionada ao vinculo entre os profissionais, as familias e as criancas e como pode
influenciar a satisfacdo de todos os envolvidos na assisténcia em salde e na
eficacia do cuidado prestado.

Assim, devido as implicacdes desencadeadas pela doenca crbnica
infantojuvenil na vida das criancas, dos adolescentes e de seus familiares e a
responsabilizacdo dos profissionais que formam as EQSF, é que este estudo
vislumbra explicitar a gestdo do cuidado. A falta de estudos que abordem esse tema
e a producdo literaria limitada sobre o assunto, mais precisamente no estado da
Paraiba, na cidade de Jodo Pessoa, indicam que € preciso fazer pesquisas voltadas
para essa tematica, o que tornara os resultados deste estudo de extrema relevancia
para a sociedade em geral, os profissionais e 0s gestores em saude.

Além da importancia para a populacdo de forma geral, a pesquisa sera

relevante para as secretarias de saude municipal e estadual, para nortear o
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desenvolvimento de acdes de promocdo de saude e prevencdo de agravos, bem
como um subsidio para o planejamento do processo de tomada de decisdo sobre
essa probleméatica no ambito da saude coletiva. Os achados poderao, ainda, servir
de parametro para que se possa refletir sobre outras realidades e propor politicas
publicas destinadas a essa populacdo. Diante do exposto, busca-se, com este
estudo, responder ao seguinte questionamento: Como os profissionais de salde da
Estratégia Saude da Familia percebem a gestédo do cuidado voltado para a crianca e
o adolescente com doenca crbnica e suas familias? Este estudo tem como objetivo
explicitar a gestdo do cuidado dispensado a crianga e ao adolescente com doenca
cronica na Estratégia Saude da Familia (ESF).
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Politicas de gestdo do cuidado na doenca crdnica infantojuvenil

Os problemas de saude cronicos sao responsaveis pela maioria das doencas
no mundo, com um indice de estimado crescimento para toda a populagdo (COSTA
et al., 2013). As doencas cronicas, na infancia e na adolescéncia, sdo, hoje, motivo
de preocupacdo para 0 sistema de saude e para os profissionais da area,
principalmente devido as implicacbes desencadeadas pela cronicidade tanto para a
crianca e o0 adolescente quanto para sua familia, o que acarreta desgaste e
sofrimento biopsicossocial a todos os envolvidos (SILVA; VIEIRA, 2014).

A Atencéo Priméaria a Saude, em seus servi¢os, deve responsabilizar-se pela
continuidade do cuidado ofertado a familia, a crianca e ao adolescente com doenca
crbnica, ndo apenas no primeiro contato desses usuarios, mas também durante todo
o caminhar na rede de atencdo a saude, objetivando a integralidade das ac¢des
desenvolvidas para atender as suas demandas (SILVA; VIEIRA, 2014).

A mudanca do modelo assistencial de salde, depois da chegada do
Programa Saude da Familia, que hoje é denominado de Estratégia Saude da
Familia, contribuiu para a adocdo de um novo perfil na assisténcia em saude, que
vem buscando desenvolver ainda mais os servigcos ofertados na APS, visando a
integralidade e a longitudinalidade na assisténcia, com responsabilizacdo e
resolutividade para o cuidado (COSTA, 2016).

Instituida em meados dos anos 1990, a Estratégia Saude da Familia surgiu
como modelo para coordenar a APS e proporcionar uma assisténcia em saude que
implemente os principios do Sistema Unico de Satde (SUS) e amplie o acesso da
populacdo aos servicos de saude de maneira integral, humanizada e com a
responsabilizacdo de uma equipe multiprofissional que trabalhe de forma
interdisciplinar, com acdes de promocéo e reabilitacdo, deixando de lado o modelo
curativo das acoes de saude (SILVA; FRACOLLI, 2016).

O modelo assistencial realizado pela ESF ¢é operacionalizado pelos
municipios e desempenhado pelas equipes de saude da familia (EqSF), que
desenvolvem as acfes de saude voltadas para a descentralizacdo da assisténcia,
formando uma nova organizacdo no sistema de saude publico brasileiro e nas
praticas assistenciais (COSTA, 2016).
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Os atributos estruturais da APS, como atengdo ao primeiro contato,
longitudinalidade, integralidade, coordenacédo, orientacdo familiar e competéncia
cultural, precisam funcionar efetivamente e de maneira integrada para que 0s
objetivos e a resolutividade que a APS traz em suas propostas e acdes assistenciais
sejam alcancados (MENDES, 2015).

Com a reorganizagdo que vem ocorrendo nas politicas e nos servigos da
atencdo basica em saude, em 2013, surgiu a politica da Rede de Atencdo as
Pessoas com Doencas Cronicas, que objetiva aperfeicoar o modelo de assisténcia
em saude prestado e garantir a realizacdo do cuidado integral para as pessoas com
doencas cronicas (BRASIL, 2014). Porém, quando se trata de doenca crbnica
infanto-juvenil, esse é ainda um tema pouco explorado nas politicas publicas de
saude.

Apesar das dificuldades encontradas para proporcionar uma assisténcia
integral, existem movimentos constantes de reorganizacdo e reestruturacdo das
politicas de saude que visam a uma assisténcia que consiga atender as
necessidades dos individuos de maneira integral. Para colocar em pratica as acdes
de salude na atencdo a crianca e ao adolescente com doencga cronica, no ambito da
atencdo priméria, esforcos sdo realizados, a fim de sistematizar um modelo de
atencdo a saude dessa populacdo que, de fato, atenda as suas necessidades de
maneira humanizada e integral e insira a familia na realizacdo do cuidado em saude
(DUARTE et al., 2015b).

No processo de enfrentamento da doenca crbnica infantojuvenil, a Estratégia
Saude da familia é vista como parte do apoio social da familia, da crianca e
adolescente doente. A ESF é coparticipante da realizacdo do cuidado em saude,
devendo apoiar, instrumentalizar e acompanhar as familias para que consigam lidar
com a condicdo cronica, desenvolvendo a gestdo do cuidado a essa populacdo
(COSTA et al., 2013).

Quando as familias de criancas e adolescentes doentes ndo conseguem
encontrar 0 apoio necessario para atender as suas demandas de cuidado, precisam
trilhar um caminho de verdadeira peregrinacdo para conseguir solucionar as suas
dificuldades, em busca de servicos de saude e de profissionais que lhes passem
confianga, sejam resolutivos e significantes no cuidado. Quando isso ndo acontece,
elas constroem a propria rede de apoio e as referéncias que buscarao no sistema de
salde (COSTA et al., 2013; NOBREGA et al., 2015). Porém, quando isso acontece,
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fica evidente a fragilidade da assisténcia ao individuo com doenga cronica, que
acaba construindo o préprio itinerério terapéutico, devido a falta de apoio e da
resolutividade do sistema de saude, que ndo consegue desempenhar os principios
que regem o SUS, o que impossibilita a gestdo do cuidado (BUBOLTZ; SILVEIRA,
NEVES, 2015).

Mesmo depois de mais de duas décadas de implementacédo da ESF, o acesso
de primeiro contato aos servicos de saude ainda acaba ocorrendo nos servicos de
emergéncia, principalmente quando se trata de alguma condi¢do crénica (SANTOS;
GIOVANELLA, 2016b; SILVA; VIEIRA, 2014). A populacéo precisa compreender a
importancia e a capacidade dos servicos de atencdo priméria em toda a rede de
saude, como também os profissionais, principalmente os da EqQSF, que devem estar
comprometidos em cumprir os atributos da APS e os principios do SUS que devem
ser seguidos, na perspectiva de uma assisténcia em salde eficaz, humanizada,
continua e integral para as pessoas com doenca cronica.

Para que se garanta o cumprimento do principio da integralidade do SUS, é
preciso que a gestédo do cuidado se relacione diretamente com a gestéo de redes de
atencdo a saude (SANTOS; GIOVANELLA, 2016b). A seguranca da execucao da
gestdo do cuidado a crianca e ao adolescente com doenca cronica garantira uma
assisténcia em saude de boa qualidade e resolutiva, para atender as necessidades
de todos os envolvidos.

A rede de atencdo a saude encontra-se fracionada, fragilizada e pouco
resolutiva, por isso ndo consegue atender as necessidades de cuidado em saude
dos seus usuérios. Isso dificulta a qualidade da assisténcia ofertada pelos
profissionais e impede que a gestdo do cuidado em saude seja feita integralmente,
contemplando todas as suas mdultiplas dimensdes (SANTOS; GIOVANELLA, 2016b).
Para o alcance da integralidade no cuidado, os profissionais da rede de atencédo a
saude precisam trabalhar em conjunto, e ndo, com ac¢des isoladas. Devem deixar de
prestar apenas uma assisténcia multidisciplinar e passar a atuar de forma
interdisciplinar, com um trabalho que envolva toda a equipe de saude (SOUSA,;
ERDMANN, 2012).

A Politica Nacional de Atencéo Integral a saude da crianca (PNAISC), criada
em 2015, tem o objetivo de integrar as acdes de salde para conseguir atender as
demandas de cuidado em saude das criancas, estendendo acdes até os

adolescentes (BRASIL, 2015). Embora tenha a doencga cronica infantojuvenil como
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uma de suas diretrizes de atencado, a politica ndo desenvolve objetivos especificos
destinados a essa populagdo com necessidades singulares, comparada com outras
criancas e adolescentes. Os objetivos tracados na politica deixam clara a lacuna
existente quando se trata de acdes de saude voltadas para atender as necessidades
de cuidados dessa populacdo, que acaba enfraguecendo o desenvolvimento e o
estimulo aos profissionais e aos gestores para potencializar a gestdo do cuidado em
saude da crianca e do adolescente com doenca cronica.

Apesar das varias politicas e dos programas voltados para a atencao a saude
da crianca, poucas sdo as que se efetivam, o que demonstra o quéo carente de
acOes concretas é essa populacdo (SILVA; VIEIRA, 2014). Assim, evidencia-se a
fragilidade no sistema de saude para acdes eficazes e desenvolvidas na tentativa de
atender as necessidades de cuidado desses usuarios. Pesquisa realizada no Brasil,
Campinas-SP, revela que a prevaléncia de doencas cronicas em adolescentes é de
19,17%. Esse alto indice chama a atencao para a falta de a¢des de saude efetivas e
a caréncia de dados atuais que mostrem o perfil dessa populacdo e suas
necessidades de cuidado (BRAZ; FILHO; BARROS, 2013).

O modelo de algumas politicas publicas acaba por dificultar a execugéo dessa
gestado, pois a maioria dos servicos de saude necessita de investimentos, sejam eles
materiais, de recursos humanos ou estruturais. Além das limitacdes de recursos, a
burocratizacdo excessiva exigida em alguns servicos aparece como um obstaculo
para que os profissionais ndo consigam executar a gestdo do cuidado em saude
(LEITE et al., 2016). Por essa razdo, os profissionais e 0s gestores precisam
valorizar o uso das tecnologias leves, para que consigam gerir o cuidado. S6 com o
fortalecimento de acdes humanizadas e acolhedoras e com a formacéo do vinculo
entre a equipe e 0s usuarios € que sera possivel ofertar uma assisténcia em saude
de boa qualidade (LEITE et al., 2016), por meio de politicas que consigam atender

integralmente a populacéo infantojuvenil com doencga cronica.

2.2 A gestao do cuidado como ferramenta para a construgcédo do processo de

cuidado continuo com criancas e adolescentes com doenca cronica

As demandas de cuidado advindas com a doenca cronica que afeta criancas
e adolescentes imp&e a familia uma nova rotina, que traz novas preocupacoes para

seus principais cuidadores. E preciso ter cuidados especificos com alimentacéo,
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medicamentos, o estado fisico e o emocional, além das demandas j& existentes no
lar. A familia precisa contar com a rede de saude como parte da sua rede de apoio
social, que deve acolhé-la e instrumentaliza-la para enfrentar a doenca e minimizar o
sofrimento e a sobrecarga de cuidados (SOUSA et al., 2013).

A familia necessita desse apoio para lidar com a nova situacdo imposta, que
pode ser enfrentada com maneiras singulares (MALAQUIAS et al., 2016). Cabe a
equipe de saude identificar suas singularidades e prepara-la para a realizacdo desse
cuidado, dando-lhe o suporte necessario (HORI; NASCIMENTO, 2014). Isso se
justifica porque, quando uma crianga/um adolescente adoece, a familia também
sofre as implicagdes causadas pela doenca. Estudo (CRNIC, 2017) evidenciou a
importancia de aclGes centradas na familia para ajudar no desenvolvimento de
habilidades no cuidado e minimizar as implicacdes causadas pela doenca.

O cuidado requer uma boa relacdo entre os profissionais e a familia, o
principal apoio e cuidadora da crianca e do adolescente doente, e o vinculo que
surge a partir dessa relacdo dara suporte para a assisténcia e o cuidado
humanizado (SOUSA et al., 2013). O vinculo formado entre a equipe de saude, 0s
familiares, as criancas e os adolescentes com doenca crbnica € fundamental para
que os profissionais consigam identificar as necessidades singulares de cuidado de
todos os envolvidos no processo de adoecimento e atendé-las. A confianca que
surge com o vinculo construido é essencial para identificar situacdes especificas do
cuidado voltado para a crianca e o adolescente doente e minimizar as implicacdes
causadas pela doenca (GOMES et al., 2014).

A doencga cronica infantojuvenil traz uma nova realidade para os servigos de
salde da atencdo primaria, em que, muitas vezes, essas criancas e adolescentes
sdo vistos como um desafio para os profissionais da ESF, porque tém
especificidades de cuidado, na maioria das vezes, desconhecidas da rotina desse
tipo de servico, cujos profissionais, quase sempre, ndo estdo preparados para
prestar a assisténcia adequada, além do cotidiano permeado de implicac6es
causadas pela doenca (DUARTE et al., 2015b) e a necessidade de cuidado continuo
e longitudinal (NOBREGA et al., 2015).

A sobrecarga dos servicos de saude e a descontinuidade do cuidado,
marcada, muitas vezes, pela falta de empatia dos profissionais, impossibilitam que a

longitudinalidade e a continuidade do cuidado, que s&o atributos essenciais na
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assisténcia em saude, sejam executados no cuidado com essas criangcas e
adolescentes e suas familias (NOBREGA et al., 2015).

A assisténcia que as Equipes de Saude da Familia prestam a criancas e a
adolescentes com doenca cronica envolve as mesmas a¢fes que sdo realizadas
para atender a criangas e a adolescentes que néo apresentam nenhuma condi¢cao
cronica. Poucas séo as equipes que fazem alguma atividade especificamente para
essa populacdo, e mesmo que o facam, é em acfes pontuais e sem inovacdo ou
programa de acompanhamento continuo.

A sistematizacdo na assisténcia precisa fazer-se presente no
desenvolvimento dessas acOes, para que as necessidades singulares desses
individuos sejam identificadas e atendidas. A doenca cronica ndo pode ser tratada
de maneira pontual, com demanda espontanea ou somente quando estiver em fase
aguda. E preciso um acompanhamento continuo, para suprir suas necessidades de
cuidados (DUARTE et al., 2015Db).

Como esse tipo de assisténcia é, em grande parte, fragmentado e néo
consegue atender as demandas de cuidado do usuario, a familia, mesmo sem
condig¢Oes financeiras adequadas, e ndo conseguindo mais lidar com as implicagdes
desencadeadas pela doenca e pela falta de resolubilidade da assisténcia das ESF,
recorre a outros tipos de servigcos de salde, como os atendimentos particulares e/ou
de emergéncia, na esperanca de que as necessidades da crianca ou adolescente
doentes sejam atendidas (SILVA et al., 2015).

Nas dificuldades que permeiam os servicos de salde publicos, marcados pela
fragilidade na assisténcia, a gestdo do cuidado é um processo essencial a ser
executado. E necessario que se revertam as caracteristicas do cuidado presentes na
vida dos envolvidos com a doenca cronica infantojuvenil, que se encontra marcada
pela atencdo especializada e pela falta de integralidade e de longitudinalidade no
cuidado, o que torna precaria a assisténcia a saude dessa populacdo (SANTOS;
GIOVANELLA, 2016b).

A gestao do cuidado “potencializa e viabiliza os cuidados continuados, articula
os diferentes pontos do sistema para a integralidade e desburocratiza a funcéo de
primeiro contato” (SANTOS; GIOVANELLA, 2016b, p.49). Por essa razéo, dever ser
executada, porquanto preconiza que ndo sdo apenas os profissionais que podem
atender as necessidades de saude de uma populacdo. Nesse contexto, é preciso

que a relagdo, o vinculo e a responsabilizagdo permeiem todo o processo de
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cuidado em saude e todos os setores, e que todos 0s sujeitos participantes do
cuidado sejam envolvidos (SANTOS; GIOVANELLA, 2016a), a fim de garantir
atencdao integral, longitudinal e continua a essa populacao.

Ha que se ressaltar que o cuidado nédo é algo simples, principalmente quando
se trata de criancas e de adolescentes com doenca cronica, portanto ndo deve ser
delimitado, ja que é multidimensional e sofre influéncia de véarias acdes e
circunstancias que afetam diretamente sua qualidade (SOUSA; ERDMANN, 2012).
Gerir o cuidado em saude vai além do atendimento a uma demanda espontanea de
um servico. O cuidado proporcionado a crianca e ao adolescente com doenca
cronica depende da pratica do profissional de saude, que deve construir uma
proveitosa relacdo com a familia, em que haja dialogo, vinculo, responsabilizacdo e
acolhimento, ndo apenas ao adentrar o servico de saude (SOUSA; ERDMANN,
2012).

A racionalidade burocratica presente nos servi¢cos de saude, exacerbada pela
fragmentacdo na atencdo, desvaloriza e dificulta a criacdo de vinculos entre
profissionais e usuarios (MONAHAN et al., 2013). E embora os sistemas
informatizados visem comunicar, de maneira eficaz, a complexa rede de atencdo a
saude, percebe-se um processo permeado de dificuldades e de problemas que
resultam em uma assisténcia fragmentada e, muitas vezes, enfraquecida, e isso
impede que o cuidado voltado para o usuério seja eficaz (HORSKY; MORGAN,;
RAMELSON, 2014).

Estudo revela que, ao vivenciar a assisténcia em outros servigos de saude, as
familias compreendem que o cuidado realizado pela ESF tem caracteristicas
singulares e positivas e percebem os servicos ofertados pela unidade de saude
como uma assisténcia marcada pela proximidade com o usuario e que, mesmo
fragilizada, em muitas circunstancias consegue manter algum vinculo com os
individuos. A familia também observa ainda que o cuidado ofertado pela ESF facilita
o atendimento na rede de atencdo a saude, uma vez que a equipe sabe quais séo
as principais necessidades que a cronicidade impde a crianga e ao adolescente
doente e consegue mobilizar, de forma resolutiva, os recursos para atender as
demandas de cuidado (COSTA et al., 2013).

Outro estudo mostra, no entanto, que alguns usuarios da atengdo primaria em
salude ndo conseguem enxergar a unidade de saude como o ponto de primeiro

contato para a rede devido a algumas fragilidades do servico, como a dificuldade de



28

atender por demanda espontanea. A forma como o “acolhimento” é feito em algumas
unidades nao condiz com o verdadeiro significado da palavra, e isso fragiliza
aspectos primordiais do SUS, como a humanizacdo e a longitudinalidade na
assisténcia, que leva o usuario a buscar, por conta prépria, atendimento em outros
servicos da rede, o que enfraquece o sistema e a gestdo do cuidado (SANTOS;
GIOVANELLA, 2016b).

Para garantir que a gestdo do cuidado consiga ser executada efetivamente, é
preciso que o sistema de saude compreenda a importancia da integracdo entre 0s
servicos, fortaleca a rede de atencdo a saude e proveja condicbes para que 0S
profissionais consigam realizar esse trabalho. A continuidade do cuidado s6 sera
presumivel se os servicos publicos de saude ndo forem mais fragmentados, com
uma burocracia menos complexa para que 0S usuarios tenham uma assisténcia
equanime e integral. Assim, podem-se reduzir as complicacfes advindas da doenca
crdnica, como a hospitalizacdo evitavel, com uma adequada oferta dos servicos na
atencao basica (SANTOS; GIOVANELLA, 2016b). A integracdo entre os servicos de
salude é essencial para a realizacdo de acdes de cuidado, o0 que precisa ser
compreendido e coordenado pela equipe de profissionais de saude, com a
efetivacdo de politicas que garantam assisténcia integral (RIBAS et al., 2018).

A EQSF reconhece que s6 é possivel identificar a singularidade de cuidados
de cada familia que convive com a doenca crbnica infantojuvenil com a aproximacao
e o vinculo que é estabelecido entre profissionais e a familia pela ESF. Dessa
maneira, os profissionais reconhecem as alteracdes que a doenca crbnica traz para
o cotidiano da familia, quais as adaptacdes que foram possiveis no dia a dia e quais
as necessidades de cuidado em saude existentes para a crian¢a, 0 adolescente e
seus familiares (SOUSA et al., 2013).

Os profissionais deixam claro que, para que se consiga atender a todas as
demandas de cuidado dessas pessoas com doenca cronica e sua familia, é
necessario que outras areas se envolvam, como a parte social, a de educacéo e a
transporte, pois as alteragcdes causadas no cotidiano dos envolvidos com a doenca
vao além de questdes biologicas (SOUSA et al., 2013). S6 quando o trabalho é
efetivado de maneira multi e interdisciplinar € que se consegue realizar a gestao do
cuidado em saude e alcancar todas as dimensdes.

Os obstaculos para a execucéo da gestédo do cuidado relacionam-se tanto ao

desempenho individual dos profissionais quanto as dificuldades que existem no



29

proprio sistema publico de saude, que é permeado de fragilidades. Estudo evidencia
gue os profissionais se sentem impotentes, frustrados e desanimados quando n&o
conseguem realizar o que foi planejado para cuidar da crianca com doencga cronica e
sua familia, devido aos obstaculos impostos pela gestdo ou organizacdo da rede de
servigos de atencdo a saude (SOUSA et al., 2013). A sobrecarga de trabalho e a
burocratizacao da atencao basica vém dificultando o estabelecimento de uma gestédo
e atencdo, voltadas para a assisténcia humanizada. Outros problemas como
estrutura, localizacdo, falta de vinculo entre os membros da equipe e de recursos
contribuem para firmar uma assisténcia mecanizada e fragmentada (FERREIRA,
2013). Segundo Ferreira (2013, p. 04), “a conclusdo de que a falta de recursos
compromete a qualidade do atendimento € tdo verdadeira quanto a existéncia deles
nao ser uma garantia de bom atendimento em saude”.

Apesar das dificuldades encontradas no sistema de saude, a humanizagéo na
gestdo e na atencdo é extremamente necessaria, para que se tenha um cuidado
integral e resolutivo (FERREIRA, 2013). A inclusdo de estratégias humanizadas no
cuidado vem para quebrar as dificuldades encontradas para sua realizacdo. Os
profissionais precisam dirigir um novo olhar para o usuéario, para o membro da
equipe de saude e para a rede de atencao (SILVA et al., 2013).

Com a expansdo dos servicos da ESF, houve uma reducdo das
hospitalizacbes por condi¢cdes sensiveis a atencdo primdaria. Mudancas ocorridas
também nas politicas de saude podem ter contribuido para esse resultado. Entéo,
devido a importdncia da ESF para a populacdo e o sistema de salde, séo
necessarias adequacdes na oferta de seus servi¢os, para que se consigam alcancar
indices ainda mais positivos, com uma assisténcia resolutiva, integral e humanizada
(CARVALHO et al., 2015).

A realidade da ESF mostra que o servico ndo esta conseguindo alcancar os
atributos da atencdo primaria a saude, pois, na maioria das vezes, a unidade
desempenha o primeiro contato, servindo de porta de entrada, mas ndo para a rede
de atencdo, apenas como primeiro contato da unidade, e ndo contempla a
integralidade e a coordenac&o do cuidado como € esperado (DAMASCENO et al.,
2016).

Ao estabelecer o projeto terapéutico como parte da gestdo do cuidado voltado
para o usuario, é preciso que exista uma interacdo horizontal entre os sujeitos

envolvidos no processo de cuidar - os profissionais, o usuario e a familia - em que
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nenhum saber seja superior a outro, e a base dessa interacao seja permeada pelo
uso de tecnologia das relacdes, para que se tenha uma responsabilizacdo coletiva
na construcdo do cuidado em saude. Todos 0s casos sao singulares e requerem a
atencao e o trabalho conjunto (SILVA et al., 2013).

O autocuidado é parte da gestdo do cuidado e faz parte da dimenséo
individual (CECILIO, 2011). Ent&o, é imprescindivel conhecer o contexto social de
cada ser que esta sendo cuidado, bem como suas expectativas para que se possam
priorizar suas necessidades e nao se restringir as exigéncias clinicas. Desvalorizar
as experiéncias e as expectativas de quem procura 0s servicos de saude pode
fragilizar ou até segregar o vinculo e trazer prejuizos para a producao e a gestédo do
cuidado (KAHABUKA et al., 2012).

O alcance isolado de alguma dimensédo da gestdo do cuidado ndo atende, de
maneira irrestrita, as necessidades de cuidado do usuério, que precisa ser assistido
integralmente, em todas as suas necessidades de ambito biol6gico, psicolégico,
fisico e social. Pode-se afirmar que, embora haja dados que comprovam o
crescimento da realizacdo da gestdo do cuidado em saude, a gestdo a crianga e ao
adolescente com doenca crbnica ainda € pouco explorada, e isso fragiliza a
assisténcia em saude para essa populacéo.

Na busca de proporcionar uma atencédo integral € que a gestdo do cuidado
em saude deve ser efetivada na ESF. SO0 assim, serd possivel minimizar as
implicacdes impostas pela fragilidade dos servicos na assisténcia a crianca e ao
adolescente com doenca crbnica e sua familia. Para isso, € preciso que todos o0s
envolvidos no processo conhegcam a gestéo do cuidado, contemplem cada dimenséao

e compartilhem seus resultados.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, do tipo exploratério-
descritiva, para cujo desenvolvimento foi adotado o referencial teérico-analitico da
Andlise de Discurso (AD) de linha francesa. Esse referencial surgiu no final da
década de 1960, na Franca, organizado por Michel Pécheux, que articulou os
conceitos de sujeito, discurso, lingua e ideologia (ORLANDI, 2012; SOUZA, 2014). O
estudo visa explicitar a gestdo do cuidado dispensado a crianca e ao adolescente
com doenca crbnica e suas familias por meio do discurso de profissionais de saude
da ESF.

A opcao pelo método qualitativo deve-se ao fato de enfocar o estudo das
relacbes, das representacdes, das opinibes e das percepcdes da producao
interpretativa humana sobre como estabelecem seu modo de viver (MINAYO, 2014)
e que se mostrou adequado para 0 objeto deste estudo. A pesquisa de carater
exploratério investiga intensamente a tematica estudada, com o objetivo de
possibilitar mais clareza do conteudo e de aprimorar as ideias e a construcao de
hipoteses. Completa-se com o estudo de tipologia descritiva, que busca observar os
fatos, registra-los e analisa-los (GIL, 2011).

3.2 Cenério da pesquisa

O estudo foi desenvolvido em Unidades de Saude da Familia (USFs) do
municipio de Jodo Pessoa, capital do estado da Paraiba, que ocupa uma extensao
territorial de 211,475km2, com uma populacdo de, aproximadamente, 723.515
habitantes, 222.270 dos quais estdo na faixa etaria de 0 a 19 anos, segundo dados
de pesquisa do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) do ultimo censo
demografico divulgado do municipio (IBGE, 2010).

Na cidade de Jodo Pessoa, existem 194 Unidades de Saude da Familia,
segundo dados da Secretaria Municipal de Saude (SMS), demarcadas
territorialmente em forma de cinco Distritos Sanitarios (DS), a saber: DS I, DS 1, DS
lll, DS IV, DS V, com o objetivo de organizar a rede de cuidado progressivo do

sistema e garantir a populacéo acesso aos servigos basicos (JOAO PESSOA, 2016).
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Desse total de USFs, 28 funcionam como Unidades Integradas de Saude, onde as
equipes compartilham o mesmo espaco fisico. Sdo compostas de duas a quatro
equipes.

A escolha das cinco USFs que fizeram parte da amostra foi realizada por
meio de sorteio, a partir do banco de dados levantados em pesquisas do Grupo de
Estudo e Pesquisa em Saude da Crianca e Adolescente (GEPESCA) da
Universidade Federal da Paraiba, que identificou criancas e adolescentes com

doenca cronica distribuidos nas USFs dos Distritos Sanitarios.
3.3 Producéo do material empirico e participantes da pesquisa

O material empirico foi produzido no periodo de julho de 2017 a janeiro de
2018. A selecdo dos integrantes da equipe foi aleatoria e atendeu aos seguintes
critérios de inclusdo: atuar na unidade em estudo ha mais de seis meses e atender a
criancas e/ou a adolescentes com doenca crénica. Foram excluidos deste estudo os
profissionais que estavam de férias, de licenca ou afastados do servico no periodo
em que os dados foram coletados. O fato de atuar na unidade ha mais de seis
meses da elementos ao profissional para identificar necessidades singulares nas
condicdes cronicas na infancia e na adolescéncia, 0 que contribuiu

significativamente para o estudo.

O material empirico foi produzido por meio de entrevista semiestruturada e do
roteiro de coleta dos dados (APENDICE A) preenchido com informacées que fazem
parte das condicbes de producdo do discurso do sujeito. As entrevistas foram
realizadas no proprio local de trabalho do profissional, em sala privativa, e teve a
seguinte pergunta como questdo norteadora: “Que ag¢des vocé desenvolve em seu
cotidiano, e que, em sua percepcdo, promovem cuidado para criancas e
adolescentes com doenca crbnica e suas familias?”. As entrevistas foram gravadas,
depois da anuéncia dos sujeitos, e transcritas na integra para analise. O
encerramento da coleta de dados seguiu o critério de suficiéncia, quando é possivel
tracar um quadro compreensivo acerca do objeto de estudo, depois da analise do
material empirico (MINAYO; ASSIS; SOUZA, 2014).

Participaram deste estudo quatro médicos, quatro enfermeiras e trés agentes

comunitarios de saude, todos atuantes na Estratégia Saude da Familia.

3.4 Condi¢des de producdo do material empirico
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Na Andlise de Discurso, deve-se considerar que a definicdo de lingua vai
além do que se diz, porquanto também abrange o contexto social do que é ou foi
dito, de onde esse sujeito emite o discurso e quais as influéncias ideoldgicas que ele
sofreu, ou seja, tudo o que envolve o processo do dizer. Esse dizer, por meio da
lingua, é permeado de condi¢des sécio-histéricas de producdo, que caracterizam o
uso determinado da linguagem no discurso do sujeito (SOUZA, 2014). Portanto, para
compreender o corpus de andlise deste estudo, € imprescindivel saber quais as
condicbes de producéo que o constituem.

Participaram do estudo profissionais de salde que atuam na Estratégia
Salude da Familia e fazem parte da Rede de Atencdo a Saude de
criancas/adolescentes com doenca crénica no municipio de Jodo Pessoa — PB, cuja
caracterizacdo sera apresentada no quadro a seguir. Os profissionais desenvolvem
suas acbes nas Unidades de Saude da Familia distribuidas nos cinco distritos
sanitarios do municipio. Depois de selecionar as USFs que seriam pesquisadas,
foram realizados, no minimo, dois contatos com a EqQSF para agendar o encontro
com o profissional que participaria do estudo. Todas as entrevistas aconteceram na
USF em que os profissionais atuavam, em horario e data por ele marcados,
respeitando-se a rotina de cada sujeito. A coleta do material empirico com cada
participante durou, em média, 60 minutos, gravada em midia digital, com gravador
de voz e em sala privativa. No quadro de caracterizacdo a seguir, as USF séo
identificadas pelo numeral na ordem em que foram feitas as entrevistas, assim como
0s profissionais.

Na apresentacao dos resultados, os relatos dos participantes do estudo estéo
identificados pelas categorias profissionais entre paréntesis, seguidas do numeral
ordinal de acordo com a ordem de realizacdo das entrevistas. Exemplo: Médico 1;

Enfermeira 1, Agente comunitério de saude 1, e assim, sucessivamente.

Quadro 1 — Caracterizagdo dos profissionais de saude que participaram do estudo - Jo&o
Pessoa-PB, 2018.

Ja atuou na
Categoria Servico Tempo de | Atencédo Basica

profissional Idade em que atuacdo no Escolaridade

atua servico

lanoe3 Pds-Graduacao




34

Médico 1 31 anos USF | meses Sim, 5 anos. em Saude
Coletiva e
Dermatologia
Pés-Graduacao
Enfermeira 2 | 54 anos USF 1| 15 anos Sim, 10 anos. em Saude
Publica e Saude
da Familia
Pds-Graduacéo
Médica 3 64 anos USF 1| 16 anos Nao em Pediatria,
Saude Publica e
Saude da
Familia e
Comunidade
Agente Graduagéao em
comunitario | 33 anos USF I 6 anos N&o Administracao
de saude 4
Pés-Graduacao
Enfermeira 5 | 54 anos USF 1lI 15 anos Nao em Saude
Publica
Pés-Graduacao
Médica 6 51 anos USF 1l 2 anose 6 Sim, 13 anos em Saude da
meses Familia
Pés-Graduacao
Enfermeira 7 | 60 anos USF IV 15 anos Nao em Saude da
Familia e Centro
Ciruargico
Agente Curso Técnico
comunitario | 52 anos USF IV 14 anos Nao em Enfermagem
de saude 8
Médica 9 24 anos USFV 6 meses Nao Graduacao
Enfermeira lanoe4
10 31 anos USFV meses Sim, 10 meses Mestrado
Agente
comunitario | 40 anos USFV 12 anos Sim, 3 anos Ensino Médio

de Saude 11

Fonte: Dados empiricos da pesquisa - 2018
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3.5 Fundamentos metodoldgicos da Andlise de Discurso

Para interpretar os dados do estudo, seguiram-se 0s pressupostos tedrico-
analiticos da Andlise de Discurso (BRANDAO, 2004; ORLANDI, 2012; SOUZA,
2014), que trabalha a linguagem em suas diversas caracteristicas de lingua,
ideologia, discurso e sujeito. Seu procedimento metodoldgico de analise vem sendo
aperfeicoado nos ultimos anos, e isso confirma que a lingua ndo é completa e que
sempre existe espaco para o néo dito (SOUZA, 2014).

Para a AD, o sujeito € um produto sécio-histérico, heterogéneo, constituido
pela ideologia e pela linguagem. Sua fala € um recorte da histoéria e do espaco social
gue ocupa. O discurso que produz é atravessado por sua dispersao, e ele pode
assumir diferentes estatutos, a depender das vérias posi¢cdes que pode assumir em
seu discurso, o que gera a irregularidade presente nas enunciacdes (BRANDAO,
2004).

A analise de discurso compreende a lingua como uma pratica social, que
trabalhar sempre com a constituicdo ideoldgica que compde a linguagem utilizada.
Na definicdo ideoldgica utilizada na AD, Michael Pécheux adota o conceito de
Althusser (1998), para relacionar a ideologia a linguagem (SOUZA, 2014). O
conceito althusseriano de ideologia afirma que o sujeito se reconhece e se sujeita a
uma ideologia dentro de um Aparelho Ideoldgico de Estado e passa a produzir um
discurso determinado por essa posicao ideolégica. Para a AD, o discurso analisado
esta sempre interligado com a lingua e a ideologia, o que resulta na caracterizacédo
do sujeito e suas influéncias sécio-histéricas. “Nao ha sujeito sem linguagem nem ha
linguagem sem ideologia. Portanto, ndo ha sujeito sem ideologia” (SOUZA, 2014, p.
8).

A AD trata da analise da prética da linguagem, do sentido e do significado que
o discurso gera ao ser dito ou ndo dito (ORLANDI, 2012). A analise de discurso

ndo trabalha com a lingua enquanto um sistema abstrato, mas com a
lingua no mundo, com maneiras de significar, com homens falando,
considerando a producéo de sentidos enquanto parte de suas vidas,
seja enquanto sujeitos seja enquanto membros de uma determinada
forma de sociedade (ORLANDI, 2012, p.16).
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Por isso, “a analise de discurso se propde construir escutas que permitam
levar em conta esses efeitos e explicitar a relacdo com esse “saber” que nao se
aprende, nao se ensina, mas que produz seus efeitos” (ORLANDI, 2012, p. 34).

O procedimento metodolégico na AD deve ser realizado buscando-se sempre
responder as trés perguntas heuristicas, que fomentam a analise e a interpretacao
dos textos: Qual é o conceito-analise? Como o texto constréi o conceito-analise? A
que discurso pertence o conceito construido? O conceito-analise é definido como o
objeto da anélise (SOUZA, 2014). A producdo dos textos que, nesse caso, serao
gerados a partir das entrevistas, dependerd das condi¢bes de producdo em que o
sujeito se encontra e envolve sua situagdo, sua memdria e seu contexto socio-
histérico e ideoldgico (ORLANDI, 2012).

A AD nédo tem um procedimento metodoldgico estruturalmente descrito, com
sequéncias ou passo a passo, pois, nesse referencial, a analise e a interpretacéo
ocorrem simultaneamente. Para cumprir essas etapas, deve-se, inicialmente, fazer
uma leitura flutuante dos textos disponiveis, que formam o corpus, em que sera
possivel definir o conceito-analise do discurso (conceito-analise a posteriori), que
também ja pode estar definido (conceito-analise a priori), respondendo, assim, a
primeira pergunta heuristica. Este estudo ja tem o seu conceito-analise, a priori, que
€ a gestdo do cuidado, o proprio objeto de investigacao. Depois, busca-se resposta
para a segunda pergunta heuristica, evidenciando as marcas textuais, as palavras,
as frases e os trechos das falas que sdo relevantes para a analise, o que possibilita
delimitar os textos analisados.

Em seguida, deve-se fazer a relacdo parafrastica dos textos, que é a
interpretacdo do material produzido, a fim de saturar o conceito-andlise e de
identificar o objeto discursivo, definido como o que foi esquecido pelo sujeito, o que
estd fora do discurso dito, o processo discursivo, que estd na interpretacdo da
relacdo parafrastica, e a formacéao discursiva (FD), que determina o que pode e deve
ser dito, baseado em sua formacao ideolégica, de acordo com a posicdo ocupada
pelo sujeito em uma conjuntura socio-historica (SOUZA, 2014), visando alcancar a
saturacdo dos discursos. Feita essa etapa, € possivel responder, entdo, a terceira
pergunta heuristica, para explicitar a formacdo ideologica (FI) que sustenta os
discursos analisados. A formacao ideoldgica € um complexo conjunto de atitudes e
representacdes e de sentidos que se fazem e se refazem em fungdo de nossa

historia e das posi¢cbes que o0 sujeito ocupa. Essa analise é caracterizada como um
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espiral, por meio do qual o analista pode fazer modificacbes em seu corpus ja
definido, a qualguer momento, em um ir e vir constantes (SOUZA, 2014).

Apesar de o individuo estar assujeitado a ideologia que sustenta os sentidos
do seu discurso, ele, obrigatoriamente, ndo ira repetir os mesmo sentidos e
discursos, pois, inconscientemente, ha uma resisténcia que impede essa condicao.
Quando esse desejo é controlado, tudo o que nédo Ihe é permitido dizer vai para o
inconsciente (SOUZA, 2014) e se transforma em formacdes do inconsciente, que se
concretizam em atos falhos, lapsos e silenciamentos no discurso. O ato falho
caracteriza-se como um equivoco, uma falha da lingua, o que o sujeito deseja dizer
e nao lhe é permitido (ELIA, 2010; SOUZA, 2014). O silenciamento acontece quando
uma palavra substitui outra, 0 que nao se pode dizer em determinado local faz parte
do consciente para a formacéo do discurso (SOUZA, 2014).

Todo enunciado pode derivar e tornar-se outro, deslocar-se discursivamente
do que ja havia dito. E nessa deriva que o sujeito desloca sentidos, tornando o
sentido sempre outro (SOUZA, 2014; ORLANDI, 2012) e d& lugar a construcao de
novas ideias. No processo discursivo, o interdiscurso é a meméria com as
caracteristicas singulares de cada sujeito - a meméria discursiva. E aquilo que se
fala antes em outro lugar, é o dizivel quando pensado em relacéo ao discurso. E a
memoéria de algo que sofre influéncias, por experiéncias, por alguma coisa que ja se
leu ou ouviu. O interdiscurso sdo as enunciacbes ja esquecidas, mas que
determinam os sentidos do que dizemos no nivel do intradiscurso, que é o que se
esta sendo dito no momento (SOUZA, 2014).

E na enunciacdo, por meio da formac&o ideoldgica (FI), que os sentidos dos
discursos sdo produzidos e sustentados pela ideologia do sujeito enunciador. A
enunciacao dessa ideologia é organizada por meio da formacéao discursiva (FD), que
determina o que deve ser dito (SOUZA, 2014). Considerando a abordagem tedrico-
analitico utilizada neste estudo, esses conceitos sdo fundamentais para analisar e
interpretar os textos.

Cada analista tem a singularidade de atribuir conceitos distintos ao material
analisado, pois cada um tem questbes proprias que o0 levam a mobilizar esses
conceitos. Por isso, o dispositivo analitico € construido em cada analise e torna o

dispositivo tedrico de interpretagdo Unico para cada analisador (ORLANDI, 2012).

3.6 Aspectos éticos
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Esta pesquisa cumpriu com as Resolugbes Eticas Brasileiras, seguindo a
Resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS) 466/12, que regulamenta a
realizacdo de pesquisas que envolvem seres humanos. Este projeto de pesquisa foi
submetido a avaliacdo da Geréncia de Ensino da Secretaria Municipal de Saude de
Jodo Pessoa e do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal da Paraiba e aprovado sob o protocolo de n° 0142/17, parecer
de n° 2.046.377, CAAE: 66235917.3.0000.5188. Para todos os sujeitos participantes
da pesquisa foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
gue contém seu objetivo e a forma como sera realizada, para que acenassem com
sua anuéncia, caso quisessem participar desta investigacdo, e desistir, a qualquer
momento, de participar dela, garantindo-lhes o anonimato nas informacoées. O sigilo
na identificacdo dos sujeitos da pesquisa foi garantido com o uso da profissdo para
nomear cada relato utilizado no estudo, seguido do numeral ordinal na sequéncia de
realizacdo das entrevistas. Também nao foi identificada a unidade de saude a qual o

profissional pertence.



39

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este estudo foi realizado com a participacdo de onze profissionais da area de
salde que atuam na Estratégia Saude da Familia, e 0s sujeitos entrevistados foram
representados pelas seguintes categorias: quatro enfermeiras, quatro médicos e trés
agentes comunitarios de saude, cujas idades variaram entre 24 e 64 anos
completos. Apenas dois deles ndo cursaram nivel superior, cinco ja haviam
trabalhado na Atencdo Basica, e seis atuam em USF Integrada no municipio
pesquisado.

Os resultados e a discussdo sdo apresentados com base na andlise do
material empirico, em que foram identificadas marcas textuais que possibilitaram a
construcdo dos seguintes grupos semanticos: ‘Discursividade dos profissionais de
saude acerca da coordenacdo do cuidado da doenca crbnica infantojuvenil’ e ‘As
multiplas dimensfes da gestdo do cuidado a crianca e ao adolescente com doenca

cronica’.

4.1 Discursividade dos profissionais de salude acerca da coordenacéo do

cuidado na doenga cronica infantojuvenil

Com a prevaléncia das doencas crdnicas infantojuvenis, as politicas de
atencdo a saude da crianca e do adolescente e as acdes das Equipes de Saude da
Familia (EQSF) precisam estar direcionadas a essa populacdo especifica, visando
sistematizar a assisténcia em saude para atender as suas demandas singulares de
cuidado.

Para que se realize a gestdo do cuidado com qualidade na ESF, a assisténcia
em saude a crianca e ao adolescente com doenca crbénica precisa ser desenvolvida
na perspectiva da integralidade, o que envolve os primeiros sinais e sintomas da
doenca, a definicdo do diagndstico e um acompanhamento terapéutico longitudinal,

e ndo, apenas, nos periodos de agudizacgao.

Entdo, localizamos onde esse paciente vive, quais sdo as condicbes
socioecondmicas que esse paciente se encontra, qual a doenca que ele tem
né?, porgue isso permite capacitar-me melhor para poder atendé-lo
individualmente, né? E com essa identificacdo de lugar, patologia e o
processo de adoecimento, eu consigo fornecer um acesso mais facilitado
para esse paciente, né. E coordenar bem o cuidado, né verdade? (Médico 1).
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z 7

Entdo, teoricamente € assim, € visita. O cuidado deles tem que ser
acompanhado por meio de visitas, mas a gente sabe que para que esse
cuidado seja integral e tente abarcar o maximo possivel das necessidades
deles [...] ou eles vém aqui ou eu vou l4 e assim vai. O que importa é ndo
faltar nada e a gente suprir 0 maximo possivel do que eles necessitarem
(Enfermeira 10).

[...] Fazer o reforco do cuidado, tal, orientacdo quando aparecer outras
situac@es [...]. E € mais a visita domiciliar mesmo, tudo isso acontece durante
a visita domiciliar que a gente vé a dinamica do lugar, entendeu?! (Agente
Comunitério de Saude 4).

Para atender as demandas decorrentes da cronicidade da doenca, 0s
profissionais da APS, especificamente da EqSF, precisam estar preparados e atuar
proativamente na assisténcia e na relacdo com essa populacdo, buscando
informacdes significativas para o cuidado, com suporte necessario para prover uma
atencao de boa qualidade.

Os enunciadores explicitam as acOes realizadas para identificar as
necessidades singulares dessas criancas e adolescentes, evidenciando uma
assisténcia em salde pautada pela integralidade no cuidado. No enunciado da
Enfermeira 10, “Entéo, teoricamente é assim, é visita. O cuidado deles tem que ser
acompanhado por meio de visitas [...] ou eles vém aqui ou eu vou la e assim vai. O
que importa é nao faltar nada e a gente suprir o maximo possivel do que eles
necessitarem”, observa-se o silenciamento local de que sua experiéncia na pratica
profissional a fez compreender que, na realizacdo da assisténcia e do cuidado, a
teoria ndo é executada como deveria, como € ensinada, por isso € necessario
adaptar-se ao meio e saber a quem o cuidado € prestado.

De acordo com os principios e as diretrizes da Atencdo Priméaria a Saude
(APS), a ESF deve ser a gestora do cuidado em saude, com o desenvolvimento de
acOes que estejam fundamentadas em um cuidado longitudinal, resolutivo, singular e
responsavel. Ao realizar essa gestdo, a ESF consegue coordenar o cuidado
dispensado a crianga e ao adolescente com doenca crbnica e suas familias
construindo vinculos, 0 que resulta em uma atencao a saude permeada pelo cuidado
ampliado e eficaz (TURCHI; ANTONELLI, 2014).

A andlise dos relatos também possibilitou inferir que seus sentidos e

significados estdo atrelados a filiacdo ideologica do modelo assistencial na
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perspectiva da humanizagdo, com marcas textuais que evidenciam a proximidade
com a gestéo do cuidado. As falas seguintes comprovam essa assertiva:

A guestdo do acolhimento e da escuta, a gente fazendo uma boa escuta
principalmente na consulta de enfermagem, d& para a gente detectar muita
coisa, para planejar as acdes, né. E a questdo também da equipe em si, se a
equipe esta bem integrada (Enfermeira 2).

Entdo, as criancas que foram mencionadas (crianca com microcefalia e
crianca com paralisia cerebral) as duas elas tém um acompanhamento muito
amplo na rede secundéaria. Basicamente o cuidado da gente aqui é de
acompanhar as criangcas em algum momento que elas precisarem e ficar
sempre atualizada de quais sdo os procedimentos pelos quais eles estédo
passando por l& (rede secundaria). Entdo, basicamente o cuidado € feito
através de auxiliar, entdo a gente vai la e da o apoio necessario aquela
crianca (Médica 9).

Buscando sempre estar instigando eles (ACS) a estar acompanhando e
buscando orientar com relagdo aos cuidados que s@o necessarios, e tirando
as duvidas e procurando aproximar mais essa familia para o cuidado integral
(Enfermeira 10).

Para efetivar a gestdo do cuidado, é essencial o acolhimento nas ac6es de
saude. Nesse sentido, a equipe de saude deve prestar uma assisténcia com escuta
qgualificada e estar atenta as habilidades de cuidado e as experiéncias dos
envolvidos com a doencga cronica, reconhecendo suas necessidades (RODRIGUES
et al., 2013), pois, quando assim realizada, essa assisténcia contribui para formar
vinculos e coordenar o cuidado.

A discursividade dos enunciadores mostra a importancia de estabelecer uma
relagdo de confianga por meio do acolhimento entre os profissionais da equipe e a
familia no cuidado & criangca/ao adolescente com doencga crénica na ESF. E com essa
confianca estabelecida que o vinculo é firmado e as acdes de cuidado desenvolvidas.
Isso requer uma assisténcia de saude singular, em que a firmacdo de vinculos
apoiadores é indispensavel. Estudo corrobora esses achados ao afirmar que os
profissionais de saude, assim como os servi¢cos de saude, devem desenvolver acdes
que atendam as necessidades de cuidado dessa populagdo, visando minimizar as
implicagbes advindas da cronicidade, compartilhar saberes e instrumentaliza-los
para o cuidado (CRNIC et al., 2017).

As marcas textuais evidenciam as acOes realizadas para coordenar o

cuidado que se destina a essa populacdo na ESF e incluem outros membros da
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equipe nesse processo, demonstrando a importancia do trabalho interdisciplinar,

como confirmam estes depoimentos:

A orientacdo € multipla, tanto vocé aprende, eu aprendo, quanto ela (méde da
crianca) também. Fica meio que uma troca, entendeu? E nessa conversa, ndo
€ sb a questdo da crianca, né. Que a crianca a gente vé que aquela crianca
tem aquele tal problema, mas e a familia, entendeu? Eu me preocupo muito
com a mae, porque é quem recebe aquela carga emocional de estar cuidando
daquela crianca, entendeu? (Agente Comunitario de Saude 4).

Ai depois eles (crianca e familia) passaram a ter necessidade de
encaminhamento para especialistas. Na época o médico era doutor N., ai ele
foi fazer a visita domiciliar e encaminhou para neurologista, todos os
encaminhamentos de especialistas que a crianca precisou ele passou
(Agente Comunitario de Saude 11).

Orienta né! Quanto ao cuidado com a alimentagdo, com a (crianga) da
diabetes, do controle. [...] De ir para o psiquiatra, ndo deixar faltar a
medicagdo, ndo deixar faltar a consulta que, as vezes, é marcada e por algum
motivo ndo vai. Ai os agentes de salde ficam ligando para saber se foi, e
pegam e tentam remarcar novamente (Enfermeira 7).

Os discursos expressam também a realizacdo de uma assisténcia singular,
cujas acdes atendam as necessidades dessa populacdo, como a classificacdo de
atendimento prioritario para facilitar o acesso nas servicos de saude. A
discursividade das marcas textuais explicita a formacdo discursiva que alude a

filiagdo ideoldgica humanistica.

E como a gente tem uma acgéo de identificacdo, territorializagdo e cadastro
desses pacientes, isso permite a rapida identificacdo no acolhimento desses
pacientes, privilegiando o acesso mais facilitado, ja que eles (pacientes com
doenca crbnica) tém maiores dificuldades, muitas vezes, em termos de
locomocéo (Médico 1).

Recomendacao de colocar prioridade em alguns casos, o dele é esse tipo de
caso, a gente coloca tipo prioridade (Médica 9).

Ao relatar essas acles, os profissionais falam da oferta de apoio para a
coordenacdo do cuidado, e a andlise da materialidade linguistica dos enunciados
acerca do apoio e da humanizacao € fortalecida. Dar apoio social envolve afeto,
confianca e empatia, 0 que deve ser realizado por qualguer membro da rede de
apoio do individuo, com a intencdo de que ele se sinta satisfeito com a ajuda
(VILLAS-BOAS et al., 2018). Esse apoio contribui para facilitar o enfrentamento das

implicagdes do adoecimento cronico.
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Primeiro as visitas que eu faco e falo que eles tém que vir ao posto né,
sempre estar cuidando, vindo para falar com o médico, fazer os exames
periodicos, e sempre eu fico na mesma tecla com as maes para ter cuidado
(Agente Comunitério de Saude 8).

Eu acredito ser muito importante a questdo de vocé capacitar a familia.
Quando a familia esta capacitada para poder enfrentar a doenca, muitas
vezes eles tém uma percepgdo muito melhor do que até muitos profissionais
da area da saude, né. [...] Essa estratégia eu acho que ¢é a principal! Porque a
gente tem que parar com aquela equacao de que nos, profissionais de saude,
somos os detentores do conhecimento e 0 paciente meramente tem que fazer
tudo que eu Ihe digo, Ihe oriento (Médico 1).

Geralmente como eu te falei, € com a mae que vem, a gente trata primeiro de
conscientizar a mée, entende? (Médica 3).

Eu sempre digo que os agentes de salde sdo os olhos e ouvidos da
comunidade, né. Eles sabem identificar quais sdo as casas, a gente tem o
cadastro e entdo, havendo essa necessidade, eles também podem gerir esse
cuidado (Médico 1).

A visita domiciliar também € uma maneira imprescindivel de apoiar a
crianca/adolescente e suas familias, para construir vinculos, instrumentalizar os
cuidadores e responsabilizar todos os envolvidos no cuidado. A aproximacgao da
EqQSF com essa populacdo, por meio das visitas, possibilita que as necessidades
singulares do cuidado sejam identificadas mais facilmente por meio do vinculo
estabelecido entre as familias e os profissionais. Os discursos dos enunciadores
deixam clara essa importancia, assim como a valorizacdo da familia como
coparticipante do processo de cuidar e como membro da rede de apoio.

Corroborando os achados deste estudo, pesquisas mostram que, quando
fazem as visitas domiciliares, os agentes comunitarios de satde promovem contato
direto com a populacéo e possibilitam que a EqSF identifique suas dificuldades e
necessidades de cuidado (PAIVA et al., 2017; SANTANA et al., 2015).

A marca textual do enunciador Médico 1, “Eu sempre digo que os agentes
de saude sdo os olhos e ouvidos da comunidade, né.”, mostra um intradiscurso
marcado pela ética profissional e pelo preparo técnico do individuo, que, embora
esteja em uma posicdo sujeito na EqQSF socioculturalmente valorizada, quando
comparada com o ACS, consegue alcancar a logica da dimensao profissional da
gestédo do cuidado mostrando um discurso sustentado por uma formacgao discursiva
com marcas textuais que caracterizam a humanizacéo, a empatia e o trabalho em

equipe, com sentidos e significados pautados na filiagdo ideoldgica de perspectiva
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da humanizacéo e da integralidade. A analise das marcas textuais dos profissionais
explicita, também, a valorizacédo da familia para a realizacdo do cuidado voltado para
a crianca/adolescente com doenca crénica.

O discurso do enunciador Médico 1 - “Eu acredito ser muito importante a
guestdo de vocé capacitar a familia. Quando a familia esta capacitada para poder
enfrentar a doenca, muitas vezes eles tém uma percepcdo muito melhor do que até
muitos profissionais da area da saude, né?” - vai de encontro aos principais
elementos da dimenséao familiar da gestédo do cuidado, com a valorizacédo da rede de
apoio do individuo. Confirmando esses achados, estudo holandés ressalta a
importancia de os profissionais de salde capacitarem os pais para enfrentarem as
implicacbes da doenca, a fim de que consigam minimizar as dificuldades e
desenvolver habilidades para o cuidado (GEENSE et al., 2017).

Eu faco o atendimento, vejo que esta acima do peso, oriento, assim no caso
para ver a questdo da alimentacdo e de uma atividade fisica. Mas, assim, ndo
tem o controle, é s6 na hora da consulta (Médica 6).

Atualmente as acdes elas sdo mais assim voltadas para orientagdes. A
depender da doencga, a gente faz em cima da doenca [...]. Eu n&o tenho um
trabalho voltado para isso, para especificidade [criangca/adolescente com
doenca crbnica], € mais em cima do todo, do geral (Enfermeira 5).

Porém, contrapondo-se aos fragmentos discursivos de boas praticas na
assisténcia em saude no ambito da ESF, os enunciadores evidenciam, em algumas
marcas textuais, fragilidades que comprometem a realizacdo da gestdo do cuidado
em saude dispensado a crian¢ca e ao adolescente com doenca crénica. A analise
discursiva dos fragmentos permite a inferéncia de que, em alguns momentos, 0
enunciador deriva no discurso, demonstrando a fragilidade na assisténcia realizada.
Na AD, derivar significa mudar o sentido do que ja foi dito (SOUZA, 2014).

O discurso da Enfermeira 5 - “Atualmente as acdes elas sdo mais assim
voltadas para orientacgdes. [...] Eu ndo tenho um trabalho voltado para isso [...]” -
explicita a deriva em sua discursividade, quando mostra a fragilidade no cuidado
com essa populacdo cujas consequéncias serdo evidenciadas nas multiplas
dimensdes da gestéo do cuidado.

Esse discurso demonstra que a assisténcia na ESF é centrada na doenca, 0

que fragiliza o cuidado em saude. As marcas textuais dos discursos analisados
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explicitam a filiagdo ideolégica do modelo biomédico, com uma assisténcia
fragmentada, que valoriza o cuidado especializado e enfraquece a longitudinalidade.

Aqui a gente trabalha mais com idosos e com as gestantes, as criancas a
gente esta deixando um pouco a desejar, porque a gente faz acbes que o
ministério ja determina que sdo as vacinac¢des e a questdo do peso [...] a
gente ndo estd fazendo esse controle (acompanhamento da
crianca/adolescente com doenca cronica) e também quando a gente faz a
consulta que encaminha para o especialista, as vezes, a paciente nao
consegue a consulta e se consegue, consegue com muito tempo e as vezes
nao vem [...]. E a gente, as vezes, perde a crianca por isso, porque as vezes
ela ndo retorna para a gente e, as vezes, fica fazendo o acompanhamento
com eles (médicos especialistas) (Médica 6).

Com uma assisténcia que nao consegue atender integralmente as demandas
de cuidado da crianca e do adolescente com doenca cronica, a ESF passa a ser
caracterizada como um local de acesso para a realizacdo de procedimentos
especificos, como encaminhamentos, vacinacdo, disponibilizacdo de receituarios e
medicamentos, com uma assisténcia voltada para a realizacédo de acdes pontuais.

No fragmento discursivo da Médica 6, a crianca e o adolescente com doenca
cronica sao referidos como usuarios do servico de salude e como uma populacdo
gue tem politicas de saude destinadas ao seu cuidado. A falta de compromisso
evidenciada no intradiscurso, marcada pelo interdiscurso com caracteristicas
voltadas para o modelo biomédico, caracteriza uma assisténcia em saude fragilizada
e engessada, que ndo conhece a prépria populacédo usuaria do servi¢co de salde e

nao procura realizar o cuidado ampliado.

Esta descaracterizando o PSF (Programa Saude da Familia), cada gestao
que entra estad acabando, esta antigo postéo, ele ndo estd PSF mais, esta
antigo postdo. Vocé sabe, antigo postédo ele ndo tem o cuidado da familia,
ndo tem ndo, o que tinha era o PSF, Programa de Saude da Familia, entdo a
gente tinha aquele cuidado, ai agora ndo. Uma andorinha néo faz veréo
sozinha, ai fica dificil, muito dificil mesmo (Agente Comunitario de Saude 8).

A analise discursiva do fragmento do ACS 8 possibilita a identificagdo do ato
falho no discurso, que acontece por meio de falha na lingua, em que o sujeito deseja
dizer algo e ndo lhe é permitido. Nessa marca textual, evidencia-se uma
descaracterizacdo da Estratégia Saude da Familia, antes Programa Saude da
Familia (PSF), na prética assistencial, pelo modo como organiza o processo de

trabalho e conduz os gestores para a realizagdo da assisténcia em saude. Quando
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h& essa fragilidade e o processo de trabalho encontra-se fragmentado, a gestao do
cuidado torna-se ainda mais complexa, para que seu objetivo seja alcancado. Isso
impede que a légica de cada dimenséo da gestdo do cuidado seja executada, o que
revela pouca efetividade na articulacdo dos servi¢os de saude.

Na marca textual da enunciadora Enfermeira 7, explicita-se a realizagdo da
longitudinalidade do cuidado voltado para essas criangas/adolescentes apenas pelo
ACS, que, em seu processo de trabalho, consegue fazer conexdes para que esse

acompanhamento seja mais amplo.

S6 0 agente de saude que faz o acompanhamento mensal, mas aqui na
unidade néo é mensal (Enfermeira 7).

Nas visitas domiciliares, os ACS conseguem identificar os problemas que
estdo sendo enfrentados e quais as necessidades de cuidado dessa populagao.
Assim, possibilitam que essas importantes informacdes sejam conhecidas por todos
0s membros da EqQSF na busca da resolutividade e da assisténcia em saude de boa
qualidade (SANTANA et al., 2015; PAIVA et al.,2016).

A realizacdo de agdes que explicitam a desresponsabilizagdo no cuidado em
saude fragiliza sobremaneira o vinculo (MACHADO et al., 2015) e a gestdo do
cuidado. Quando ndo conseguem suprir suas demandas de cuidado, os uruarios
tracam, sozinhos, seu itinerario dentro do sistema de saude e procuram formar
vinculos com outros servicos da Rede de Atencdo a Saude (RAS), que conseguem

atender, de maneira mais ampla, as suas necessidades.

Eles (criangas e adolescentes) ja ttm uma historia de diagndstico prévio, sao
doencgas crbnicas que geralmente sdo diagnosticadas de forma precoce, eles
ja criam vinculo, as vezes, ao servico e eles por si sé tratam de criar 0s meios
de acesso l4. O que ndo é o correto né, porque o correto seria ter o vinculo na
atencdo priméaria e a atencdo primaria ser a porta para o especialista focal
(Médico 1).

Ai eu perguntei se eles (familiares) queriam visita, eles disseram também que
ndo queriam. Ai pronto, ai dei as orientacdes sobre vacina e eles ficaram,
tudo deles com a crianca era acompanhado no HU e na FUNAD, néo
guiseram nenhum contato com a equipe ndo (Agente Comunitario de Saude
11).
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Apesar de a rede de atencdo a saude e a rede de apoio social de familias de
criangas com doencgas cronicas nao serem articuladas na coordenacao do cuidado,
as familias empenham-se e conseguem se rearranjar para enfrentar as implicacoes
da doenca (CASTRO, 2016).

Os processos de trabalho dos servicos de saude precisam estar bem
organizados para que consigam intervir nas necessidades de cuidado singulares dos
individuos e minimizar a fragmentacao que permeia toda a rede de atencdo a saude
(MACHADO et al.,, 2015). Destarte, a coordenacdo do cuidado - conexao
harmoniosa entre diferentes servigos - precisa fazer parte de todo o processo de
cuidado com essa populacdo para que o cuidado ampliado aconteca (SANTOS;
GIOVANELLA, 2016b).

A analise do discurso permitiu explicitar o modo como o cuidado que é
prestado as criancas/aos adolescentes com doenca crbnica e suas familias é
coordenado na ESF. Os problemas evidenciados implicam fragilidades importantes
na assisténcia em saude e impossibilitam a gestdo do cuidado voltado para essa
populacdo de maneira eficaz e adequada. E imprescindivel que os profissionais
ampliem o seu olhar para as necessidades que a doenca crénica desencadeia, para
que a atencdo em saude aconteca de modo efetivo, e a gestdo do cuidado seja

realizada atendendo-se as suas dimensoes.

4.2 As multiplas dimensfes da gestdo do cuidado voltado para a crianca e o

adolescente com doenca cronica

Na Estratégia Saude da Familia, o cuidado que é dispensado a criancas e a
adolescentes com doenca cronica deve ser pautado nas dimensfes da gestdo do
cuidado em saude, a saber: a dimensdo individual, a familiar, a profissional, a
organizacional, a sistémica e a societaria, todas muito importantes para executar a
gestdo do cuidado. Assim, ao se pensar na atencdo ofertada a essa populacdo na
ESF, é preciso que se tenha um olhar para o trabalho desenvolvido pela EgSF,
especialmente nas dimensdes profissional, organizacional e sistémica, importantes
eixos da gestao do cuidado na ESF.

A dimensao profissional, principal norteadora e articuladora da gestdo do

cuidado na ESF, visa alcancar as demais dimensbes para se manejar
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adequadamente a doenca cronica infantojuvenil. Mesmo quando nem todas as
dimensbes sédo contempladas, fragilizando a gestdo do cuidado, as dimensdes
alcancadas se articulam visando a eficacia e a efetividade dos servigos da RAS.
Quando o profissional e 0 usuario se encontram no servico de saude, e se
esse for permeado pela ética, pela competéncia técnica e pelo vinculo, esta-se
alcancando a dimensao profissional, “que lhe confere sua maior ou menor
capacidade de produzir o bom cuidado” (CECILIO, p. 591, 2011). Quando, na
assisténcia em saude, ndo se conseguem alcancar os objetivos da dimenséo
profissional, evidencia-se a fragilidade no cuidado, permeada pela falta de
acolhimento e pela desresponsabilizacdo da EqSF, como explicitado no discurso a

seqguir.

Ela (crianca com obesidade) vem muito aqui, as vezes, ela passa s6 para dar
um abraco na gente e a gente nunca desperta para isso, para ver que ela
realmente esté precisando de um atendimento, um olhar diferenciado né, e a
gente ndo esta fazendo isso (Enfermeira 5).

Algumas marcas textuais da enunciadora Enfermeira 5 explicitam a
invisibilidade da criangca com doenca cronica como foco do cuidado para os
profissionais da ESF. Na analise discursiva, identifica-se o ndo dito sobre a
importancia do acompanhamento integral de criancas e adolescentes com doenca
cronica, o que configura a desresponsabilizacdo pelo cuidado e a falta de vinculos
entre a EQSF e essa populagéo: “A gente nunca desperta para isso, para ver que ela
realmente esta precisando de um atendimento, um olhar diferenciado né? e a gente
ndo estd fazendo isso”. Aqui a deriva na discursividade da ideacdo do cuidado é
diferente da pratica encontrada na ESF.

Mendes (2012) corrobora esse achado, quando revela que € necessario um
acompanhamento efetivo das condi¢des crbnicas, para romper com o paradigma do
atendimento apenas ao episédio agudo. O cuidado voltado para
criangas/adolescentes com doenca crbnica deve ser integral e longitudinal, para que

esses sujeitos possam enfrentar as implicacdes advindas com a cronicidade.

Nessas doengas crbnicas a gente, eu ndo desenvolvo ndo. Eu atendo e
encaminho para o médico [...]. Mas, eu mesmo, assim, ndo tenho uma agéo
para isso néo [...]. Quando chega o da asma (refere-se a criangca com asma),
guando chega com um problema, ai a gente vai fazer uma nebulizacdo. O
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obeso (refere-se a crianca obesa) a gente sempre encaminha para a
nutricionista, sempre estar pesando, essas coisas (Enfermeira 7).

As marcas textuais dos enunciados sobre a assisténcia em salde para essa
populacdo evidenciam memdrias discursivas permeadas pelo interdiscurso que
revela um cuidado centrado na doenca e em procedimentos cujas acdes se limitam
ao modelo biomédico, sem reconhecer as necessidades singulares dos sujeitos.
Assim, esses discursos explicitam a filiacao ideoldgica a que essa direcionalidade no
modo de organizar o processo de trabalho se encontra vinculada, voltado para a
assisténcia em saude do modelo curativista. No enunciado, a Enfermeira 7 enfatiza
que, na assisténcia realizada, o cuidado se limita aos aspectos clinicos da doenca
cronica das criangas: “Quando chega o da asma (refere-se a crianca com asma),
quando chega com um problema, ai a gente vai fazer uma nebulizacdo. O obeso
(refere-se a crianca obesa) a gente sempre encaminha para a nutricionista, sempre
esta pesando”.

Estudo realizado no Parana confirma esses achados e revela que o modelo
assistencial da ESF encontra obstaculos para mudar devido aos contrapostos
histéricos, pois a salude publica tradicional ainda é constituida pelo modelo
biomédico, presente na formacdo dos profissionais e nas praticas de atencao a
saude. Essa abordagem presente no modelo assistencial da ESF pode favorecer
fragilidades, como a falta de vinculo, de cuidado ampliado e de humanizacéo
(OLIVEIRA; VERISSIMO, 2015).

Os enunciados seguintes continuam demonstrando que a assisténcia em
saude tem sido caracterizada pelo modelo biomédico e curativista, em que o
atendimento realizado pelos profissionais esta voltado apenas para resolver
questbes relacionadas aos sinais e aos sintomas clinicos apresentados pelo
individuo.

O menino com a microcefalia, eu fui |4 para conhecer o caso, a histéria da

familia, deixar tudo anotado no prontuério dele, todas as medicac¢des que usa
para facilitar a comunicacdo (Médica 9).

N&o tem interesse. E porque a equipe, no meu conhecimento, uma equipe de
PSF, ela tem que promover, tem que ter a promogao e a prevengdo. Ai como
elas estdo cientes disso, elas acham que isso ai € uma coisa que nao
interessa a elas, € atendendo e despachando. E como fosse se livrar, é assim
[...] Atendimento e vai embora, atendimento e vai embora [...]. Se ndo fossem
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0s agentes de saude que chegassem la e colhessem as informacdes para
trazer para a unidade, nem interessava (Agente Comunitario de Saude 8).

O trabalho do agente comunitario de saude pode ser uma das ferramentas
para a assisténcia em saude oferecida pela ESF, caracterizada por um cuidado
ampliado, e ndo, apenas, pelo modelo biomédico. A marca textual do discurso do
ACS 8 deixa clara sua insatisfacdo com o trabalho que esta sendo realizado e traz
no intradiscurso influéncias de sua formac&o ideologica que interferem em sua
pratica.

Corroborando os achados de que o ACS estabelece vinculos com a
comunidade e preocupa-se com acfGes de promocdo e de prevencao da saude,
estudo afirma que esse profissional se destaca na assisténcia em saude nas acoes
gue estdo voltadas para a gestao do cuidado, desenvolvendo atividades extramuros
de vigilancia, promoc¢éo e prevengdo a saude, com o acompanhamento das familias
e a firmacao de vinculos para o cuidado (SILVA; FRACOLLI, 2016).

Além de reafirmar essas acodes, outro estudo assevera que o ACS desenvolve
atividades de monitoramento, facilita o acesso dessa populacdo a ESF e sinaliza
intervencdes de cuidado necessarias (SANTANA et al., 2015; PAIVA et al., 2016).
Desse modo, consegue contribuir para que a EqQSF consiga realizar acdes que
visem ampliar o cuidado com essa populacdo e colaborar com a assisténcia dos

servicos de saude da RAS.

Na reunido de equipe os meninos trazem (refere-se aos ACS) assim
geralmente algum problema que esteja na area para a gente montar uma
estratégia [...] Entdo, quando a gente ndo consegue aqui, a gente faz os
encaminhamentos para as especialidades (Enfermeira 2).

A Enfermeira 2 revela, em seu intradiscurso, o que ja foi vivido. Em sua
memoria discursiva (SOUZA, 2014), ha marcas textuais que apontam que 0S
elementos da dimensdo organizacional e da sistémica estdo presentes na divisdo
técnica do trabalho, da coordenacdo, da comunicacdo e da rede de cuidado, para
que a EQSF consiga atender as demandas da populacdo. Confirmando esses
achados, estudo evidenciou que a organizacdo do processo de trabalho dos
membros da EqSF para a assisténcia em saude deve acontecer com a definicdo dos

fluxos e das regras, a depender da colaborag&o de todos os profissionais envolvidos
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no processo de cuidado, que, quando efetivada, atinge-se a dimensao
organizacional (CECILIO, 2011).

Esse tipo de acéo destaca a importancia do alcance das dimensfes da gestao
do cuidado para que o individuo receba assisténcia em salde de boa qualidade nos
servigos ofertados pela RAS. Quando a dimenséo organizacional se articula com as
demais dimensfes para realizar essa gestdo, revela o manejo que ha entre elas
para efetivar 0os servigcos e a assisténcia em saude, evidenciando a importancia de
cada protagonista na construcéo do cuidado.

As analises discursivas dos enunciados a seguir mostram a maneira como 0s
profissionais da EQSF desenvolvem seu processo de trabalho para conseguir cuidar
dessa populacao. Evidenciam-se nos discursos marcas textuais que contemplam os
principais elementos das dimensdes profissional e organizacional da gestdo do
cuidado, como a postura ética do profissional, a competéncia técnica, o trabalho em
equipe e a adocao de dispositivos compartilhados por todos os profissionais
(CECILIO, 2011).

Quando no caso de voltar do especialista, eu procuro entender o que foi que
0 especialista fez e a gente utiliza os instrumentos né, como por exemplo, a
caderneta, que sdo os meios de comunicacdo entre os profissionais. Entéo,
eu busco estar olhando se eles anotaram alguma coisa que comprove (0
atendimento), receitas, eu estou sempre pedindo tudo, tudo, 0os exames que
foram solicitados (Enfermeira 10).

Olhe a unidade esta fora de area, entdo a questdo do acolhimento como eu ja
Ihe disse é até diferenciado, a gente ndo volta usuario! [...] Ocorreu
intercorréncia, eles vém [...] a gente atende do mesmo jeito por conta da
distancia, que da quase cinco quildmetros, da unidade onde nos encontramos
para a minha area, principalmente a maioria desses usuarios gue eu lhe disse

(Enfermeira 2).

Al eu criei um grupo (aplicativo de mensagem) aqui sé do nosso meio né, do
Servico mesmo e nesse grupo sempre que tem uma coisa urgente assim, uma
coisa que eu acho muito importante, eu ja jogo no grupo e peco a eles (ACS)
para tomar alguma atitude relacionada a isso. Que foi como aconteceu no
caso da crianca com paralisia cerebral, que a mée dele veio muito angustiada
numa sexta-feira e ai quando ela entrou, ja vinham outras pessoas, ja tinham
conversado com ela, ja tinha deixado ela irritada, sabe? Dizendo que nao
podia, que ndo tinha, negando um monte de atendimento. E quando eu
cheguei, eu disse: ndo, mas espera ai, a gente tem muito que fazer. Vamos
sentar e eu quero conhecer toda a sua histéria (Enfermeiral0).

Estudo corrobora esses achados ao demonstrar que, mesmo com 0S entraves

da RAS, o cuidado em saude deve ser ofertado a partir da organizagéo do processo de
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trabalho, em que o profissional, com sua postura ética, mobiliza todo o seu
conhecimento e os dos demais membros da equipe para oferecer o cuidado em suas
reais condicdes de trabalho, na perspectiva de alcancar os eixos das dimensdes
profissional, organizacional e sistémica (CECILIO, 2011).

A andlise das marcas textuais dos discursos da Enfermeira 10, “Ai eu criei um
grupo (aplicativo de mensagem) aqui s6 do nosso meio né?, do servico mesmo e
nesse grupo sempre que tem uma coisa urgente assim, uma coisa que eu acho
muito importante, eu j& jogo no grupo e peco a eles (ACS) para tomar alguma atitude
relacionada a isso [...]” apresenta o cuidado realizado de acordo com as condicfes
existentes. O discurso denota uma proximidade com as dimensdes da gestéo do cuidado,
gue comprova uma filiacdo ideolégica na perspectiva da humanizacdo, quando a
profissional diz: “[...] E quando eu cheguei, eu disse: ndo, mas espera ai, a gente tem
muito que fazer. Vamos sentar e eu quero conhecer toda a sua histéria”.

A sistematizacdo e a organizacdo do processo de trabalho em salde precisam
ser realizadas visando superar as fragilidades evidenciadas nos discursos, como 0s
problemas na contrarreferéncia, a desresponsabilizacdo no cuidado e a falta de
empatia. Os profissionais devem exercer seu protagonismo para promover a gestéo do
cuidado e caminhar rumo a integralidade. Para que isso ocorra, Sdo necessarias acdes
que contemplem os elementos das dimensfes da gestdo do cuidado na pratica
assistencial dos servicos de saude para um manejo adequado da doenca cronica,

mesmo que nem todos o0s objetivos sejam alcancados.

De uma forma geral, eu acho que eles (criangcas com doenca crbénica) nédo se
beneficiam muito da salde primaria né, ndo se beneficiam muito do PSF,
porque tudo eles (criangas com doenca cronica) buscam fora, um
especialista, um fisioterapeuta, é tudo fora [...] A Unica coisa que a gente faz é
dar apoio mesmo, para se eles (criangcas com doenca crbénica) precisarem de
alguma coisa, eles saberem que eles podem contar com a equipe do PSF da
area deles (Médica 9).

Devido a fragilidade na dimensao sistémica e na societaria, apontadas no
discurso da Médica 9, como as lacunas nas redes de cuidado, o fato de os gestores
nao gerenciarem 0s servicos de acordo com as necessidades dos seus usuarios e a
falta de politicas sociais que atendam as necessidades dessa populacado, a familia
procura outros servi¢os visando a um cuidado mais amplo e resolutivo. Ela afirmou,

ainda, que, apesar das fragilidades do servico de saude, a ESF da o se apoio: “a
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gente faz € dar apoio mesmo, para, se eles (criancas com doenca crbnica)
precisarem de alguma coisa, eles saberem que eles podem contar com a equipe do
PSF”.

A burocratizacdo da RAS e as lacunas nos fluxos e na comunicacao entre os
servicos de saude impedem que o0s objetivos da dimensdo sistémica sejam
alcancados. Confirmando os dados deste estudo, Cecilio (2011) afirma que é
preciso construir as conexdes entre 0s servicos de saude, para que a integralidade
no cuidado seja obtida, e dimensdo sistémica executada na perspectiva de um
cuidado ampliado. Um aspecto que tem contribuido para essa direcionalidade do
cuidado é a construcdo das linhas de cuidado, que podem colaborar para o
adequado manejo da doenca cronica. Porém, para que isso ocorra, a articulacdo
entre os eixos das dimensfes da gestdo do cuidado precisa ser constante e efetiva
nos servicos de saude. A equipe de salde, os gestores e 0s usuarios devem
assumir o protagonismo que |Ihes cabe para proporcionar um cuidado integral. Os
enunciados mostrados a seguir apontam as implicacées cotidianas nos diversos

servicos da RAS e que dificultam a realizacdo da gestao do cuidado:

Porque eles costumam dizer que PSF é para dar é resolutividade! Sim, é
resolutividade, mas € prevengdo e promogdo, € o que a atengéo basica faz.
Numa parte em que a gente necessita de um especialista, a gente precisa
dessa contrarreferéncia para o que? Como eu ja lhe disse, para a gente tracar
metas para esse tratamento seja como for (Enfermeira 2).

Mas e ai, é eficiente (0s servigos da rede voltados a criangas/adolescentes
com doenca cronica)? E eficiente! E suficiente? N&o € suficiente! Na questéo
da crianca ainda €, porque ndo é tanto, mas podia ser melhor, entendeu?! E a
guestdo de organizagdo de trabalho, entendeu?! (Agente Comunitario de
Salde 4).

E a questdo da conscientizacdo também do acesso né, da facilitacdo do
acesso a rede, a atencdo em que a gente tem o especialista focal né?!
(Médico 1)

Corroborando os achados deste estudo, pesquisa identificou fragilidades na
articulacéo dos servicos de saude no que diz respeito a assisténcia voltada para a
crianca e o0 adolescente com doenca crbnica, como o atendimento pontual e
desarticulado entre os servigos e a falta de preparo dos profissionais para assistirem

essa populagdo, a comunicacao fragilizada, com fluxo de informagfes que, muitas
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vezes, sO ocorre por meio da familia, o que desfavorece e fragmenta a coordenacgéo
do cuidado (NOBREGA et al., 2017).

Uma das fragilidades encontradas nos eixos das dimensfes profissional,
organizacional e sisttémica € a comunicacdo entre 0s servicos de saude. A
realizacdo desse contato com o0s profissionais dos demais servigos, especialmente
da rede secundéria para a primaria, € essencial para a continuidade do cuidado,
sobretudo na doenca cronica, quando a assisténcia em saude é realizada por
diversos profissionais em diferentes servicos da rede.

As dificuldades e as lacunas, como a falta de comunicacgéo, encontradas nos
diversos servicos da rede para assistir resolutivamente as necessidades dessa
populacdo, abre caminho para outros servicos e profissionais que ndo atendem as

caracteristicas das politicas de saude.

N&o consegue (marcar consulta com o especialista), a gente ndo tem
condigles, a gente fica de maos atadas, entdo quem tem mais uma condi¢ao
(financeira) boa um pouquinho procura marcar uma consulta em uma
policlinica. [...] a mae fica tratando particular e os agentes de saude ficam em
cima, né? Fica vendo para a gente colocar na nossa producdo, né? No nosso
trabalho de més. Ai pronto, aqui (ESF) esquece totalmente (Agente
Comunitario de Saude 8).

Eles buscam outros lugares, muitas pessoas aqui tém plano de salde, entédo
acabam nao tendo aqui como cuidado principal. [...] eles buscam mais os
servicos secundarios, especializados e tal, do que a atencdo basica. A
atencao basica eu noto assim, que € o ultimo recurso quando eles ja tentaram
de tudo e ndo conseguiu em canto nenhum (Enfermeira 10).

A discursividade na marca textual do ACS 8 - “Ai pronto, aqui (ESF) esquece
totalmente” - revela o ato falho no discurso, pois mostra uma formagao discursiva
marcada pela ideologia capitalista dos servicos de saude e o “esquecimento” mutuo
do servico tanto pela familia, que ndo conseguiu resolver suas demandas na ESF,
guanto pelo servico, que nao se responsabiliza pela continuidade do cuidado.

A assisténcia privada, por vezes presente, € reconhecida como uma opc¢ao da
familia para prover os cuidados necessarios a crianca e ao adolescente com doenca
cronica, em relacdo a desresponsabilizacdo da ESF e a burocracia da RAS na
coordenacdo do cuidado dispensado a essa populacdo, como evidenciado nos
discursos. Quando o servigo ndo consegue dar 0 apoio necessario a equipe para a

realizagdo da assisténcia, a qualidade e a continuidade do cuidado ficam
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fragilizadas. Essa barreira caracteriza-se pela falta do uso de tecnologias de saude
no processo de trabalho, que implica diretamente a realizacédo da gestédo do cuidado.

Confirmando esses achados, estudo concluiu que a escolha do usuario pelo
especialista como sua “porta de entrada” na rede é resultado das fragilidades e da
fragmentacdo encontradas na RAS, o que contribui para a descontinuidade do
cuidado e a néo efetivacdo de sua gestdao (SANTOS; GIOVANELLA, 2016a). As
marcas textuais dos enunciados a seguir mostram a falta da contrarreferéncia no

cuidado dispensado as criancas e aos adolescentes com doenca cronica.

N&o ocorre (contrarreferéncia)! E muito dificil a contrarreferéncia, é contado
nos dedos, eu ndo sei nem se da para contar a contrarreferéncia que chega
para a gente. Muito dificil, muito dificil, mas muito mesmo. N&o sei a hora que
eu recebi uma contrarreferéncia. [...] eu mandar para um especialista, para
um alergologista, um pneumologista e ele mandar uma contrarreferéncia, olhe
atendi fulano de tal e foi prescrito isso, deve continuar o tratamento por um
ano, voltar para fazer uma avaliagdo. Nao, n&o existe isso ndo! Entdo, fica
muito prejudicado o tratamento. Se a mée nao tiver um nivel de entendimento
bom, que pergunte na hora: e ai quando € que eu volto? Num sei o que. Fica
s6 la o tratamento, é muito ruim, fica muito fragmentado, é muito ruim mesmo
(Médica 3).

Comunicacao na rede eu s6 me lembro da contrarreferéncia que néo existe.
S6 me lembro disso, porque eu encaminho muitas vezes e nao tenho retorno,
nao sei 0 que aconteceu [...] Entdo, € complicado, assim, ndo ha, essa
comunicagao inexiste. E mais uma via de ida sem volta (Enfermeira10).

Os especialistas, quando atendem, eles ndo dao importancia a essa
contrarreferéncia, nenhum, eu nunca peguei aqui (Médica 6).

Entdo vocé vé que se houvesse uma melhor comunicagdo, uma melhor
contrarreferéncia, com certeza haveria uma maior economia de recurso e um
melhor tratamento do individuo, do usuario. [...] Eu acho que a maior
dificuldade que eu tenho € a contrarreferéncia! Porque eu envio as vezes um
encaminhamento do paciente e ndo recebo a contrarreferéncia que me
permitiria analisar e fazer uma retroalimentacdo do que foi feito Ia, do que foi
preciso fazer aqui, ndo é?! [..] A gente ter essa continuidade na rede,
comecgou na atencao primaria foi para a atencdo especializada, mas nao
voltou a contrarreferéncia (Médico 1).

Estudo confirma os resultados encontrados e destaca que a auséncia da
contrarreferéncia, evidenciada nas fragilidades de comunicagédo entre profissionais
de diferentes pontos de ateng¢ao, bem como na desarticulagdo da rede de servicos,
colabora para a descontinuidade dos cuidados (RIBAS et al., 2018.). A falta de
contrarreferéncia entre os servigos de saude fragiliza a continuidade do cuidado que

€ prestado a crianga e ao adolescente com doenca crdnica, que acabam se
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responsabilizando por comunicar as informagdes aos profissionais dos servigcos de
saude. Quando nao ocorre contrarreferéncia, as informacfes sdo descontinuadas e
até perdidas pelo caminho que essa populacdo percorre para o cuidado em saude, o
gue se configura como uma assisténcia com ac¢des pontuais em cada servico que o

individuo frequenta.

Mas, a questdo de especialidades, de consulta mesmo com especialista sO
encaminhamento, s6 através de encaminhamentos e muitos ndo tém
contrarreferéncia [...] o médico troca a medicagdo, mas ndo passa a
contrarreferéncia, quando ela (mée) tem certo cuidado, que a gente tem méaes
assim, entdo ela volta para a unidade e ai diz, olhe eu vim para dizer que foi
mudado tal (medicamento), traz a receita, a gente regista em prontuario, que
até ja fica tendo. Mas, tém outras (maes) que ndo tém, que ja tém a
dificuldade de comunicacédo, ai a gente tem que estar puxando. Quando elas
(m&es com criancas) retornam, a gente tem que estar puxando ou se nao
guando o ACS vai fazer a visita para procurar saber se ela foi para o médico,
se néo foi entendeu?! (Enfermeira 2).

Eu acho que deveria ter (contrarreferéncia) na minha opinido, porque se a
crianca nesse intervalo que a crianga ndo esta nem no servico A e nem no
servico B, e a crianca tiver uma intercorréncia e precisar de vir aqui para o
PSF, aqui a gente ndo vai ter muito o que fazer. Porgue n&o tem o retorno de
nenhum desses dois 6rgados para o médico saber como fazer em uma
intercorréncia, né. Entdo, ndo tem uma ligagdo, nem entre o servico B e o
servico A, nem deles com aqui, com o PSF. S&o coisas totalmente distintas,
cada um trabalha no seu quadrado (ACS 11).

As marcas textuais na andlise dos enunciados explicitam a fragilidade na
comunicacdo entre a atencdo primaria e os servicos da rede secundaria. Nessa
analise, os sujeitos diferentes evidenciam os mesmos sentidos e significados de
discurso e ocupam a mesma posicdo, 0 que caracteriza um discurso com a
perspectiva humanistica na realizacao do cuidado, pois se preocupam com a falta da
contrarreferéncia para melhorar a qualidade da assisténcia em saude.

No enunciado da ACS 11- “Ent&o n&o tem uma ligacdo, nem entre o servigo B
e o servico A, nem deles com aqui, com o PSF. Sdo coisas totalmente distintas,
cada um trabalha no seu quadrado” — ha um intradiscurso marcado pela memoaria
discursiva das condi¢cdes ja vividas que levaram esse sujeito a apresentar essa
enunciagao, explicitando a fragmentacdo do cuidado com a falta da
contrarreferéncia, além da percepcdo da auséncia do trabalho em equipe. A
enunciadora afirma que “cada um trabalha no seu quadrado”, demonstrando a

descontinuidade no cuidado, com um discurso que contempla caracteristicas da
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filiagdo ideoldgica capitalista e um processo de trabalho mecanizado, realizado em
etapas, fragmentado e que sé enxerga parte do todo.

Além de desfavorecer a oferta de apoio, a falta de contrarreferéncia desgasta
ainda mais o0s sujeitos envolvidos no cuidado. Os profissionais da ESF néo
conseguem acompanhar o historico de tratamento do usuario, e a familia, muitas
vezes, ndo consegue compreender que € preciso relatar constantemente, para
tantas pessoas diferentes, o itinerario do acompanhamento da crianca/adolescente
com doenca crbnica. A comunicacdo efetiva entre os diferentes servicos e o0s
profissionais possibilita uma assisténcia mais ampliada e a identificagdo de
demandas a serem contempladas no projeto terapéutico. Porém, na pratica, como

mostram os discursos, essa comunicacao ndo se confirma.

Se tivesse uma contrarreferéncia melhor, a gente estaria mais atualizada
dentro do quadro deles, ndo por relato do pai, relato da mée, que as vezes
nem é assim exatamente o que foi feito, enfim (Médica 9).

A contrarreferéncia era de boca, como a gente diz né?! Nado era uma
contrarreferéncia no papel para a gente saber o que era que estava
acontecendo. Mas como ela (mae) era muito responsavel, a gente acreditava
naquilo que ela dizia (Enfermeira 5).

N&o. A gente sO sabe pelo agente (ACS) a informagéo, se voltou, se esta
bem, se saiu do quadro no caso o asmatico que saiu (refere-se a melhora da
crise asmatica do paciente), o neuroldgico que estd medicado. Mas néo tem o
retorno (oficial) n&o. [...] As vezes a gente até encaminha o pedido desse
negacio e ndo vem a contrarreferéncia. E preciso a gente ficar ligando quando
guer mesmo um retorno (Enfermeira 7).

No discurso da Enfermeira 7 - “A gente s6 sabe pelo agente (ACS) a
informacéo, se voltou, se esta bem [...] ” - evidencia-se a desresponsabilizacdo por
parte dos profissionais, que coordenam a assisténcia em saude na ESF e transferem
a responsabilidade de passar as informacfes para a populacdo do seu territorio para
o ACS. Confirmando essa assertiva, estudo afirma que o didlogo entre profissionais,
quando ocorre, promove mais compreensao sobre como a Rede de Atencdo a
Saude esta funcionando e como as relagdes horizontais entre os pontos da rede
estdo ocorrendo, promovendo, assim, a continuidade dos cuidados a populacéo
(RIBAS et al., 2018).

As marcas textuais apresentadas a seguir apontam as fragilidades da RAS,
na percepc¢ao dos profissionais, e denotam que a coordenacdo do cuidado que é

dispensado a crianca e ao adolescente com doencga cronica na ESF encontra-se em
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uma situagcdo delicada. Os discursos demonstram caracteristicas acerca da
dimensé&o societaria, em que o Estado e a sociedade civil sdo protagonistas e como
as politicas sociais e de saude sédo pensadas e executadas para atender as
necessidades da populacéo (CECILIO, 2011).

Os discursos apontam lacunas nas politicas publicas de salude pensadas pelo
Estado para atender as necessidades da sociedade. As criangas e 0s adolescentes
com doenca cronica vivenciam uma assisténcia na RAS com servicos que ndo estao
preparados adequadamente para atender as suas necessidades de saude. O Nucleo
Ampliado de Saude da Familia (NASF), cujo objetivo é de apoiar a consolidacao da
Atencdo Bésica e de ampliar as ofertas de saude nos servigos da rede (BRASIL,
2011), ndo foi mencionado nos discursos, 0 que revela fragilidade em sua atuacao
na ESF. A dimensao societaria, que € a mais ampla da gestao do cuidado, ndo esta

conseguindo contribuir com seus elementos para melhorar a vida dessa populagéo.

A primeira seria capacitar melhor a atencdo primaria. Acho que atencgéo
priméaria hoje no Brasil ela ainda sofre muito sucateamento, falta de recursos
humanos, nédo é sé recursos de logistica, mas acho que é recursos humanos,
[...] a pressdo assistencial ndo permite naguele momento vocé ver todo
mundo (Médico 1).

E, esse salario, ajuda de custo. Essa crianca ter direito a essa alimentag&o
especifica sem precisar ele (pai) todo més esta correndo de um, de outro,
implorando, suplicando para o filho ndo morrer, né. Eu acho que se na
constituicdo diz que é um direito da crianga, eu acho que ndo deveria ter a
necessidade dele estd implorando para ninguém para a crianga receber
(auxilio governamental) (ACS 11).

Esse menino que tem microcefalia tem um bocado de m& formagéo
ortopédica. Sera que a gente ndo poderia fazer mais alguma coisa por aqui
pela unidade interdisciplinar? A gente ndo sabe, entendeu. Eu ndo sei nem
qual é, o que é que ele esta fazendo exatamente de tratamento para essas
ma formacdes que ele tem. Eu s6 sei que ele é acompanhado por um
ortopedista (Médica 9).

Meu Deus, a gente fica procurando né a marcacdo (para consultas com
especialista), a gente fica tentando solucionar né. Porque vocé sabe como é
gue esta a situacdo do SUS [...] Olhe, € um sufoco e a gente em cima, em
cima, em cima, tem que ficar em cima mesmo os agentes de saude, porque
esta muito dificil (ACS 8).

Os enunciadores explicitam, por meio das marcas textuais, intradiscursos
marcados pela filiagdo ideoldgica humanistica, que revelam o cuidado com o outro

para além dos seus aspectos clinicos e o envolvem como um todo.
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O Estado e a sociedade civil precisam enxergar que a populacdo
infantojuvenil acometida por alguma doenga cronica vem crescendo
significativamente e criar politicas publicas sociais e de saude por meio das quais
seja possivel identificar as demandas singulares de cuidado dessa populacéo e
atende-las. Os objetivos da dimensao societéria pensada para essa populacdo estdo
fragilizados, porquanto ndo conseguem alcancar a logica em que foi planejada. As
criancas e os adolescentes com doenca crbnica e suas familias ndo tém as
melhores condi¢cdes de vida, pois ndo conseguem ter acesso a formas de consumo
qgue Ihes proporcionem uma vida melhor, assim como séo definidos os objetivos da
dimensao societaria (CECILIO, 2011).

A necessidade de sensibilizacdo para integrar os servicos € uma alternativa
de acdo que pode melhorar a coordenacao do cuidado e minimizar as fragilidades
das politicas publicas de saude. Nesse sentido, 0 modelo assistencial é orientado
para praticas em que o usuario estd no centro das acdes e que tem uma
diversificada demanda de cuidado, em que deve ser respeitada sua singularidade e
envolver a familia e toda a sua rede social de apoio no processo de cuidado
(GOTTLIEB, 2014).

A confianca da familia da crianca/adolescente com doenca crénica na EqSF é
essencial para o cuidado dessa populacdo e para a formacdo do vinculo. Os
enunciados apontam, por meio do nédo dito, a confianga como um fator fundamental
para que esses sujeitos consigam enfrentar as implicacdes que a doenca cronica

causa na vida de todos os envolvidos.

E a mae por si s6, ela sozinha ela da conta do recado, mas precisa do nosso
apoio. Entdo, foi mais ou menos assim, uma coisa bem, ndo existe um
método, um processo de trabalho sistematizado mesmo. Por que eu noto que
também parte do interesse de cada um, mas eu busco na medida do possivel
esta agilizando esse processo para melhor atender a familia [...] As maes por
terem muitas atribuicbes por estarem muito envolvidas no cuidado das
criangas, elas ndo podem trabalhar, elas n&o conseguem ter muitas
atividades que néo seja cuidar da crianca (Enfermeira 10).

Entdo tem uma participacdo muito assim junta mesmo com o0 agente de
saude, a gente esta sempre em comunicacdo. Inclusive, quando os pais
necessitam de alguma coisa, a gente tem a nocdo da dificuldade da vida
deles. Entdo, as vezes, o pai estd, enfim, passando por alguma coisa, fala
com o agente de saude, o agente de salde entra em contato ou comigo ou
com a enfermeira, para a gente fazer, assim, o que for necessario né, ao
atendimento deles (Médica 9).
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Na doencga crbnica infantojuvenil, a dimensédo familiar € um dos eixos mais
importantes da gestdo do cuidado, principalmente voltada para o apoio da familia em
todas as etapas da doenca cronica a crianca e ao adolescente. Contudo, a familia
tem assumido sozinha uma sobrecarga de responsabilidades.

Estudos afirmam que o cotidiano de familias de crian¢cas com doenca cronica
é voltado para cuidar dela, o que impacta uma mudanca em sua rotina, e ela precisa
se organizar para evitar a sobrecarga no cuidado, especialmente para o cuidador
principal. Se essa familia ndo contar com uma rede de apoio que lhe dé o suporte
necessario para enfrentar as demandas da doenca, acaba tendo que cuidar sozinha
da crianca (BALTOR et al., 2013; SALVADOR et al., 2015).

A EQSF deve articular sua acao profissional para as demais dimensdes da
gestdo do cuidado, a fim de dar o apoio adequado e satisfatério ao manejo da
doenca crbnica infantojuvenil. O seguimento longitudinal e continuo dessa
populacdo é fundamental, porém € preciso garantir que a rede social esteja
articulada para reconhecer e atender as demandas de salde e dar apoio satisfatorio,
promovendo a gestao do cuidado.

O suporte que a rede de apoio d4 a crianca e ao adolescente com doenca
cronica deve ser ofertado por todos os participantes da rede, assim como em todas
as fases da doenca e sempre na perspectiva do cuidado integral (PEREIRA et al,
2017). Portanto, cabe a EqSF planejar e desenvolver acdes para que esse apoio
atenda as necessidades e as singularidades da crianca/adolescente, e a familia ndo
se sobrecarregue com o cuidado. Os demais servigcos da RAS que fazem parte da
assisténcia a essa populacdo também precisam se conscientizar do seu papel e da
importancia da comunicacdo com 0s outros niveis da rede para coordenar o

cuidado.

Eu nado sei se é desinteresse, ou se a demanda é muito extensa que eles
(profissionais da atencdo secundaria) ndo conseguem dar esse feedback.
Mas, talvez uma forma seria a sensibilizagdo por meio de campanhas mesmo,
e estimulo talvez [...] alguma forma de estimular os profissionais para esta
fazendo essa contrarreferéncia, dar importancia a essa contrarreferéncia
(Enfermeira 10).

Eu acho que tudo é comum para um ponto s6, que é a quantidade de
atendimento que eles (profissionais da atengdo secundaria) tém fora, é tudo
muito sobrecarregado [...] é atendimento o tempo inteiro, € muita crianga, é
muita coisa para eles fazerem, que se as vezes a equipe de |4 for parar para
fazer uma contrarreferéncia bem feita para cada caso que eles tem |4 talvez
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eles ndo dessem conta, entendeu? Eu acho que principalmente ndo ha um
acompanhamento melhor por causa disso, sabe. Eu acho que ndo é nem
assim incompeténcia mesmo, eu acho que ndo é ndo, que € pela saturacdo
de coisas que ele tem. Agora atualizagédo de casos que a gente tem com eles
de exames, essas coisas sdo boas, a gente tem tudo. Eles recomendam a
guardar a receita para mostrar sempre ao pessoal que acompanha no PSF, o
exame, essas coisas, mas uma coisa mais elaborada néo tem, entendeu.
(Médica 9).

Na dimensdo societaria, apreende-se a necessidade de o Estado reafirmar o
seu papel na estruturacdo e na execucdo de politicas publicas que atendam as
demandas dessa populacdo e criem estratégias para garantir a crianca/ao
adolescente com doenca crénica o acompanhamento longitudinal e integral dentro do
sistema de salde, e principalmente, para evitar que a assisténcia seja interrompida
em algum dos niveis de atencgéo.

Os enunciados, por meio das marcas textuais, explicitam os obstaculos que as
familias e suas criancas/adolescentes com doenca cronica enfrentam dentro da RAS

na busca de assisténcia integral a saude.

As vezes a medicagdo também ndo é toda pela SUS, ai ja tem, a gente
manda para um especialista para ele melhorar esse tratamento, mas as vezes
o tratamento que a crianca deve usar o SUS nao fornece, ai ja fica quebrado
a coisa entéo (Enfermeira 2).

Mas ai, mas também tem a dificuldade de a mée levar, da mae transportar, do
transporte, dinheiro, isso tudo dificulta o tratamento. E um fator que, que é
muito, muito limitante, entendeu? Porque a mae que as vezes marca uma
consulta com o especialista, para gente ter até uma contrarreferéncia, para
saber o que é que esta fazendo, porque nés ndo somos especialistas, a gente
esta aqui para orientar e a gente faz o possivel (Médica 3).

Interfere interrompendo a continuidade e a longitudinalidade do cuidado. Por
gue eu ndo tenho como saber que medidas tomar com relacéo a essa familia,
eu ndo sei 0 que foi que aconteceu, eu ndo sei se precisa da minha ajuda,
ndo retorna para mim. E acredito que fica um servico secundéario e ndo volta
mais, sabe? Toma outro rumo e desaparece, ai se eu nao tiver o interesse de
resgatar, de fazer uma visita, o negdécio fica perdido, até mesmo por que eu
ndo posso estd dando tanta atengdo a essa populagdo quando eu tenho uma
populacdo enorme também para dar conta, e ainda tem outros tipos de
caréncias que eu tenho que esta suprindo também. Tanto aqui né no espaco
fisico como no burocratico, € uma area muito extensa e descoberta, muita
parte dela esta descoberta (Enfermeira 10).

O intradiscurso mostra a sobrecarga que 0s servicos da atencdo primaria,
especificamente a ESF, vivenciam para assistir toda a sua populacdo. Além disso,

as acgbOes de cuidado desenvolvidas na ESF n&do atendem integralmente as
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especificidades da condi¢do crbnica infantojuvenil, especialmente em relacdo as
acOes orientadas pela gestdo do cuidado em suas mdultiplas dimensdes na maior
pespectiva do cuidado ampliado.

As marcas textuais indicam que o0s servicos de saude vivenciam uma luta
constante entre seus profissionais, gestores e o Estado, em que uma parte se
constitui de uma filiagéo ideoldgica vinculada ao sistema capitalista, em que ha uma
cobranca pela producdo e pelos custos, e outra busca, de maneira ainda
desarticulada, acdes integrais e humanizadas na assisténcia em saude, atreladas a
uma filiacao ideoldgica de perspectiva humanistica voltada para a integralidade, na
perspectiva de atender as necessidades da popula¢do que busca o cuidado nesses

Servicos.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Por meio da andlise de discurso, foi possivel mostrar as fragilidades da
gestdo do cuidado que € dispensado a crianca e ao adolescente com doenca
cronica na ESF. Partindo dos sentidos e dos significados, o estudo evidenciou a
percepcdo dos profissionais acerca de suas acfes nas mdltiplas dimensfes da
gestdo do cuidado em saude. A coordenacdo do cuidado foi marcada pelo
acolhimento, pela confianca entre a equipe de saude e a familia das
criangas/adolescentes com doencga crénica, pela formagéo de vinculo e pelo apoio
social. Dentre as dificuldades para a continuidade do cuidado voltado para essa
populacdo, destacaram-se a desresponsabilizacdo em seu acompanhamento ao
territorio do servico de saude, a auséncia da contrarreferéncia dos servicos
especializados, além da burocratizacdo do sistema e da fragilidade na
longitudinalidade do cuidado.

Os achados demonstraram que é importante conhecer as dimensdes da
gestdo do cuidado para o trabalho em salde. Quando os aspectos de cada
dimensdo séo alcancados, a gestdo do cuidado se fortalece, e a coordenagéo do
cuidado que é dispensado a essas pessoas melhora. As dimensdes profissional,
organizacional, sistémica e societaria deveriam estar interligadas e articuladas
constantemente, visando a efetividade dos servicos de saude e ao cuidado integral.
Porém, o cuidado ainda é fragmentado e permeado de obstaculos que dificultam o
alcance das dimensoes, o0 que resulta em uma gestéo fragilizada.

A fragmentacgdo na rede de assisténcia a crianga/ao adolescente com doenga
cronica e sua familia compromete a gestdo do cuidado. Além disso, a auséncia da
contrarreferéncia, a desresponsabilizacdo na longitudinalidade e a falta de apoio em
todas as fases da doenca séo barreiras organizacionais para o0 manejo adequado da
doenca crénica infantojuvenil na ESF e uma gestao do cuidado em saude de boa
qualidade. A falta de apoio do NASF na ESF para a realizacdo de um cuidado
ampliado e singular a essa populacdo especifica revela a fragilidade dos projetos e
das politicas de saude para o fortalecimento da Atencédo Basica. Sem o0 apoio da
rede de servicos, a ESF ndo consegue atender as necessidades de cuidado integral
dessas pessoas.

Os resultados encontrados apontaram contradicbes no discurso e na

execucao da gestédo do cuidado que, ora se voltada para a formacao ideoldgica do
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modelo biomédico, ora, para a perspectiva da humanizagédo. Porém, s6 a percepcao
dos profissionais ndo é suficiente para se compreender e definir esse complexo
processo de cuidado. O estudo apresentou limitagdes, visto que os discursos podem
ter sido influenciados pelo lugar e pela posicédo que o profissional ocupa.

Nesse contexto, percebe-se que, mesmo com fragilidades, a gestdo do
cuidado tem sido contemplada com acdes isoladas em algumas de suas multiplas
dimensdes. Porém, nos intradiscursos, predomina a filiacdo ideolégica do modelo
médico hegemdnico, como demonstrado nas acfes relatadas nos discursos dos
profissionais. Portanto, na pratica, a execu¢cdo dos modelos e das politicas que
orientam o sistema de saude brasileiro ainda € um desafio para a organizacdo dos
processos de trabalho e a assisténcia a crianca e ao adolescente com doenca
cronica na ESF.

Reitera-se a importancia da educacdo permanente, para aproximar a praxis
da educacdo em saude da realidade social em que o servi¢co de saude esta inserido.
E preciso, ainda, conscientizar a populacdo sobre a importancia do trabalho
desenvolvido na Atencdo Béasica por meio da ESF, valorizar suas acbes de
promocao e prevencao, desmitificar a eficacia do modelo biomédico e capacitar os
profissionais da area de saude para cuidarem de criancas e adolescentes com
doencas cronicas e suas familias e instrumentaliza-los para a assisténcia em todas
as fases da doenca.

Algumas estratégias podem contribuir para efetivar a gestdo do cuidado em
saude e minimizar as fragilidades existentes em sua execucdo. As dimensdes da
gestao do cuidado podem ser alcancadas com o uso das tecnologias de saude, e 0s
envolvidos no cuidado deverao rever suas praticas e os objetivos de cada dimensao.
Existem alguns aspectos que podem contribuir para se executar a gestdo do
cuidado, quais sejam: os indicadores de qualidade, os prontuarios eletrénicos, o
conhecimento da populacao do territério, profissionais com perfil e capacitados para
atuarem na ESF, além de boas condicGes de trabalho para a realizacdo do cuidado
ampliado.

Espera-se que a efetivacdo da gestao do cuidado seja o ponto de partida para
que as criancas e os adolescentes com doenca crbnica tenham acesso a um
cuidado verdadeiramente voltado para atender as suas necessidades singulares, no
gue diz respeito ao manejo da cronicidade, na perspectiva de minimizar as

implicagdes trazidas pela doenca.
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Pode-se afirmar que este estudo é sobremaneira importante, porque podera
desencadear reflexdes sobre as praticas assistenciais em saude, na busca pelo
cuidado integral. Para isso, devem-se criar politicas e programas que visem
proporcionar a essas pessoas um cuidado integral. Portanto, € preciso avaliar o
processo de trabalho que a Estratégia Salude da Familia desenvolve na busca da
gestao do cuidado e refletir sobre ele.
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APENDICES

APENDICE A — Roteiro para coleta de dados

ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

Dados do profissional:

Nome:

Idade: Sexo: Estado civil:

Formacéo profissional:

Tempo de formacéao:

Tem poés-graduacao? Qual?

Unidade de Saude e Distrito Sanitario:

Tempo de atuacao no servico:

Ja atuou na APS antes desse local?

Por quanto tempo?

Atende a criancas/adolescentes com doenca crénica em seu cotidiano de trabalho?

Com que frequéncia?

Quiais as principais doencas que essas criancas/adolescentes tém?

Questao norteadora:
1) Que acOes vocé desenvolve em seu cotidiano e que, em sua percepg¢ao, promovem
cuidado voltado para criancas e/ou adolescentes com doencga crbnica e suas

familias?
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APENDICE B — Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PROFISSIONAIS DE
SAUDE

Prezado (a) Senhor (a),

Meu nome € Amanda Narciso Machado, mestranda do Programa de Pds-Graduacéo
em Enfermagem (PPGENf) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB). Gostaria de
convida-lo(a) para participar de uma pesquisa cujo titulo €: Gestédo do cuidado a crianca e ao
adolescente com doenga cronica na estratégia saude da familia, que serd realizada com
profissionais de salude atuantes da Estratégia Saude da Familia (ESF). Minha orientadora
€ a Profé. Dr2. Neusa Collet, enfermeira e professora do PPGEnf da UFPB. O estudo tem
como objetivo explicitar a gestdo do cuidado a crianca e ao adolescente com doenca
cronica na Estratégia Saude da Familia.

Solicitamos sua colaboracdo para participar da entrevista, que durara, em média, 20
a 60 minutos e sera gravada em midia eletrénica, como também sua autorizagdo para
apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de saude e publicar em revista
cientifica. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo.
Informamos que a pesquisa ndo oferece riscos previsiveis para sua saude. Os provaveis
riscos poderdo estar relacionados ao desconforto que vocé podera sentir devido ao fato de
estar sendo entrevistado(a), ao compartilhar informacdes pessoais ou confidenciais, e
gquando solicitado(a) a falar sobre pontos da tematica para o0s quais ndo se sinta
devidamente preparado(a). Sua participacdo trara importantes beneficios para a
compreensao da organizacao da atencdo a saude aos que vivenciam a doenca cronica e
podera trazer melhorias para o cuidado prestado.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria, portanto, o(a) senhor(a)
nao é obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas.
Caso decida néo participar do estudo ou resolva, a qualguer momento, desistir de
participar dele, ndo sofrerd nenhum dano.

As pesquisadoras estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido(a) e dou o meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicar os resultados. Estou ciente de
gue receberei uma cépia deste documento.

Assinatura do(a) participante da pesquisa

Assinatura da pesquisadora

Assinatura da orientadora

Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem: Comité de Etica em Pesquisa:
Centro de Ciéncias da Saude/Campus I/UFPB Centro de Ciéncias da Saude/Campus I/UFPB
Telefone: (083) 3216-7109 Telefone: (083) 3216-7791

E-mail: neucollet@gmail.com E-mail: eticaccsufpb@hotmail.com
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ANEXOS

ANEXO 1 — Certiddo do Comité de Etica em Pesquisa




ANEXO 2 — Termo de Anuéncia da Prefeitura Municipal de Jodo Pessoa

Secretaria Municipal de Saude S
Diretoria de Gestao do Trabalho e Educacdo na Satde Uj!"
Geréncia de Educacio na Satide — GES ==

Jodo Pessoa, 15 de marco de 2017

Processo N°: 02.834/2017

IERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

A Geréncia de Educacdao na Saude (GES) esta de acordo com a
execucdo do projeto de pesquisa "GESTAO DO CUIDADO A CRIANCA E
ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA NA ESTRATEGIA SAUDE DA
FAMILIA", a ser desenvolvido pelo(a) pesquisador(a) AMANDA NARCISO
MACHADO, sob orientacdo de NEUSA COLLET, e assume 0 cOmpromisso
de apoiar o desenvolvimento da referida pesquisa a ser realizada nos
DISTRITOS SANITARIOS I, I1, III, IV, E V, em Jodo Pessoa-PB.

Declaramos conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de Saide (CNS).

Informamos que para ter acesso a Rede de Servicos de Saude do
municipio, fica condicionada a apresentacdo nesta Geréncia da Certiddo de
Aprovacdo por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente credenciado
junto & Comiss3o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sem mais, subscrevo-me.

Atenciosamente,

Daniela Pimentel
Gerente de Educacao na Saude

Av. Yl Freire, 5/n — Torre — CEP 58040-000. CNPJ- 08.806.721/0001-03. Fones: (083) 3211-6737 —Fax: (083) 3214-7949
gesjp@yahoo.com. br



