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Itinerario terapéutico de familias de crian¢as com necessidades
especiais de saude’

Therapeutic itinerary of families of children with special health needs
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Tatsch Neves*, Andressa Peripolli Rodrigues®

Objetivo: descrever o itinerario terapéutico de familias de criangas com necessidades especiais de saude.
Métodos: estudo qualitativo, realizado no domicilio de 14 familias cadastradas na atencido primdria a sadde.
Resultados: as familias participantes relataram sentimentos negativos com a descoberta do diagndstico, os
quais se intensificaram com a auséncia de orientagdes de profissionais. Percorreram caminhos, enfrentaram
dificuldades de acesso pelo Sistema Unico de Satide, tendo que buscar o servigo privado para assisténcia aos(as)
filhos(as), e fragilidade com relacdo aos préprios direitos. Conclusao: no itinerario terapéutico das familias de
criancgas com necessidades especiais de satde, estas sofrem constantes peregrinacdes pelas redes de atengdo a
saude em busca de assisténcia e resolutividade.

Descritores: Criancgas com Deficiéncia; Familia; Enfermagem Pediatrica; Acesso aos Servigos de Saude.

Objective: to describe the therapeutic itinerary of families of children with special health needs. Methods:
this is a qualitative study carried out at the household of 14 families enrolled in primary health care. Results:
Participant families reported negative feelings with the discovery of the diagnosis, which intensified with
the absence of professional guidance. They faced difficulties of access by the Unified Health System, having
to seek the private service to care for their children and fragility regarding their own rights. Conclusion: in
the therapeutic itinerary of the families of children with special health needs, they suffer constant pilgrimages
through health care networks seeking assistance and resolution.
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Introducao

No Brasil, a implantagdo das politicas para
saude da crianca intentou reduzir os indices de mor-
talidade infantil, mediante assisténcia integral e com
propdsito de vincular a familia nesse processo, des-
construindo o modelo centrado na doenca®. Dentre
as a¢bes governamentais, destaca-se a Politica Nacio-
nal de Atencdo Integral a Saude da Crianga, que pro-
move a integralidade no cuidado a saide da crianca,
com atencdo especial as familias que apresentam
maior vulnerabilidade, reduzindo a mortalidade in-
fantil por causas evitaveis e garantindo condi¢des
dignas de vida para crescimento e desenvolvimento
adequados. Nas ultimas décadas, o perfil da infancia
no Brasil alterou-se com a emergéncia de doencas cro-
nicas relacionadas as afec¢des perinatais®.

Contudo, o adoecimento da crianga constitui
processo inesperado para qualquer familia que, mui-
tas vezes, causa sentimentos de negacdo, culpa, mas,
principalmente, de medo, dor e sofrimento. Neste
contexto, tém-se as criancas com necessidades espe-
ciais de saude, as quais, no Brasil, foram classificadas
segundo as demandas de cuidados: desenvolvimento,
que inclui aquelas com disfun¢do neuromotora mus-
cular, limitagdes funcionais e incapacitantes; cuidados
tecnoldgicos, que se referem as criancas em uso de
dispositivos mantenedores da vida, como gastrosto-
mia, traqueostomia, colostomia, entre outros; cuida-
dos medicamentosos, as que fazem uso continuo de
farmacos; cuidados habituais modificados, criancas
que precisam de tecnologias adaptativas nos cuidados
cotidianos e nas atividades de vida diaria; cuidados
mistos, em que ha combinagdo de uma ou mais de-
mandas, excluindo-se a tecnoldgica®.

Acredita-se que cuidar de uma crianga com de-
mandas especificas requer articulacdo entre pessoas
e locais inseridos em uma rede social®. Nesta con-
juntura, as redes de atenc¢do a saude devem prestar
atencdo integral, de qualidade e com resolutividade
as familias, sendo imprescindivel que os servigos de
atencdo primadria a saude estejam organizados, a fim
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de coordenar o cuidado e se responsabilizar pelo flu-
%0 de usudarios, com intuito de otimizar os servicos de
referéncia e contrarreferéncia®, necessarios ao acom-
panhamento dessas criangas.

0 termo Itinerario Terapéutico é utilizado para
descrever o caminho percorrido por pessoas em bus-
ca dos servicos de saide para resolucdo de necessida-
des e, nessa trajetoria, os individuos tracam planos e
acoes para lidar com a enfermidade. Neste sentido, é
essencial conhecer os itinerarios percorridos por fa-
milias de criangas que necessitam de atencdo especial
a saide em busca de resolutividade, pois é ferramen-
ta importante para o aprimoramento dos servigos de
saude®.

Diante do exposto, destaca-se que os estudos
sobre itinerarios terapéuticos no Brasil sdo recentes e
pouco explorados por pesquisadores e gestores, além
do foco de interesse ser a percepc¢ao do paciente so-
bre doenca e tratamento, sendo poucos estudos que
aprofundam o acesso e a utilizagido dos servicos, con-
siderando o contexto do usuario”). Assim, pretende-se
contribuir para melhoria da qualidade da assisténcia
ofertada as criancas com necessidades especiais de
saude pelas redes de atencdo a saude, no fortaleci-
mento das redes sociais e de apoio e diminui¢do dos
riscos e vulnerabilidade ao qual esse publico esta su-
jeito.

Portanto, questionou-se: qual o caminho per-
corrido por familias de criangas com necessidades es-
peciais de satide e como sdo amparadas pelas redes de
atencdo a saude? Para responder ao questionamento,
definiu-se como objetivo do estudo descrever o itine-
rario terapéutico de familias de criangas com necessi-

dades especiais de saude.

Métodos

Estudo qualitativo, realizado no domicilio das
familias de criangas com demandas, pertencentes as
Estratégias Sadde da Familia de um municipio do in-
terior do Rio Grande do Sul, Brasil. Estabeleceram-se

como critérios de inclusdo: ter uma crian¢a com ne-
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cessidades especiais de saide na familia, ter conhe-
cimento das demandas de cuidado e dos caminhos
percorridos para acesso aos servicos de satude. Este
dltimo critério foi estabelecido por meio do didlogo
prévio com os familiares, os quais deveriam informar
brevemente esse caminho percorrido. O critério de ex-
clusao foi familias que apds duas tentativas de acesso
ao domicilio ndo fossem encontradas.

A coleta de dados ocorreu de agosto a outubro
de 2017, sendo sorteadas trés Estratégias Saude da
Familia das 11 existentes no municipio. A op¢ao pelo
sorteio ocorreu devido ao fato de as unidades néo pos-
suirem registros que especificassem criancas com ne-
cessidades especiais de saude, optando-se em utilizar
uma selecdo aleatéria das unidades de satde.

Os participantes do estudo foram 14 familias
de criangas com necessidades especiais de saude.
Considerou-se que o nimero ideal de informantes re-
presentasse a coeréncia com o objeto de estudo e as
multiplas dimensoes da pesquisa, pois a quantificacdo
do ntimero de participantes é definida pela recorrén-
cia do fendmeno na amostra®, fazendo com que esse
numero de familias fosse representativo da populacido
estudada.

Na sequéncia, deu-se inicio a coleta dos dados
com a aplicacdo do instrumento Triagem de criancas
com necessidades especiais de sadde, Children with
Special Health Care Needs Screener (CSHCN Screener)
©), para pré-selecdo dos participantes. O instrumento,
recentemente traduzido e adaptado para realidade
brasileira, é composto por cinco perguntas estrutu-
radas, que devem ser respondidas por quem presta
cuidados as criangas, sejam familiares ou ndo, permi-
tindo identificar e avaliar as demandas de cuidados de
cada crianc¢a, conforme trés dominios: dependéncia
de medicamentos prescritos para certa condicdo cli-
nica, utilizacido dos servicos de satde acima do consi-
derado normal ou de rotina e presenca de limitacdes
funcionais.

O instrumento foi aplicado aos usudarios das
trés Estratégias Satde da Familia sorteadas que aguar-
davam consultas médicas ou de puericultura e os que

chegavam pela demanda espontanea para identificar
a existéncia de crianga com necessidade especial de
saude na familia, quando confirmada, era agendada
visita domiciliar para coleta dos dados. Apds selecao
e aceite em participar do estudo, procedeu-se a en-
trevista semiestruturada, conduzida em duas partes
e realizada no domicilio das criancas, com a presen-
¢a do cuidador principal e demais membros, quando
encontravam-se no local.

A primeira parte da entrevista continha per-
guntas para caracterizacgio dos participantes (orienta-
cao religiosa, situacdo conjugal, condi¢des de moradia,
renda familiar, escolaridade e dados de nascimento da
crianc¢a). Na segunda parte, abordaram-se questdes a
respeito do nascimento da crianca, das mudancas de
rotina da familia ap6s a descoberta do diagnéstico,
do caminho percorrido em busca de assisténcia e dos
servicos e profissionais que deram apoio nessa fase.
As entrevistas foram realizadas pela prépria pesqui-
sadora, tiveram duragdo média de cinquenta minutos
e foram gravadas, conforme autorizagdo dos partici-
pantes, e transcritas na integra de forma literal.

Para andlise dos dados, foi aplicada a Analise
de Conteuildo Tematica, em que a primeira etapa é co-
nhecida como pré-analise, que consistiu na separacio
dos documentos a serem analisados, leitura flutuante
e retomada dos objetivos. A exploracdo do material
foi realizada em seguida, em que foram classificados
os dados de acordo com palavras e expressdes mais
significativas, que visaram alcangar a ideia central das
falas. E, por fim, o tratamento dos resultados obtidos
e interpretagdo, que ocorreram a partir da analise dos
dados brutos, permitindo inferéncias e interpreta-
coesto),

Para identificagdo e preservacdo do anonimato
dos participantes do estudo, utilizou-se a codificacdo
alfanumérica para classifica-los por meio da inicial “F”,
que representa a palavra Familia, seguida de nimeros
ordinais, de acordo com a sequéncia em que as entre-
vistas foram gravadas e transcritas.

0 estudo respeitou as exigéncias formais conti-
das nas normas nacionais e internacionais regulamen-
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tadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, de
acordo com a Resolugdo n? 466/2012 e foi aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa, conforme parecer n®
2.198.579 e Certificado de Apresentacdo para Apre-
ciagdo Etican® 71343517.9.0000.5353.

Resultados

Dentre as 14 familias entrevistadas, foram
identificadas 15 criangas com necessidades especiais
de saude, pois duas eram da mesma familia. Das quais,
dez eram do sexo masculino e cinco do feminino. As
idades das criangas variaram de dois a 12 anos.

Com o uso do instrumento CSHCN Screener, foi
possivel classificar essas criancas com necessidades
especiais de satde pelas demandas de cuidados. Seis
tinham demandas de cuidados de desenvolvimento,
duas de cuidados medicamentosos e seis de cuidados
mistos, associando a demanda de desenvolvimento e
medicamentosa.

Com relagdo a composicao das familias partici-
pantes do estudo, em nove se fizeram presentes ape-
nas a mae da crianca, sendo que estas consideravam
“Familia” apenas ela e a crianga, e em uma entrevista,
apenas o pai, este era o Unico cuidador/responsavel
pela crianca, as demais possuiam outras pessoas na
composicdo familiar.

Nas entrevistas, participaram ambos os pais,
uma a mae e a vizinha e outra a mie e duas tias, e
pessoas cujos principais responsaveis consideravam
como membro da familia. Além disso, quatro dessas
criancas tinham outro membro da familia com alguma
necessidade especial.

Quanto a escolaridade dos 19 respondentes da
pesquisa, seis tinham ensino fundamental incomple-
to, um ensino fundamental completo, dois ensino mé-
dio incompleto, nove ensino médio completo e apenas
uma com ensino superior completo. Quanto a religiao,
sete familias eram evangélicas, cinco catélicas e duas
com religido nao definida.

A andlise dos dados oportunizou a constituicdo
de duas categorias: Itinerario terapéutico de familias
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de criancas com necessidades especiais de saide em
busca de resolutividade e Dificuldade de acesso as
redes de atencdo a sadde e fragilidade do cuidado na

atenc¢do primaria a saude.

Itinerario terapéutico de familias de crian¢as com
necessidades especiais de satiide em busca de re-
solutividade

0 itinerario terapéutico das familias de crian-
¢as com necessidades especiais de saude visa a reso-
lutividade do agravo apresentado pela crianga. Nos
itinerarios terapéuticos, foram citadas as redes de
atencdo a saude. As familias participantes do estudo
perpassaram por servicos em busca de resolutividade
para os atendimentos dos(as) filhos(as). Fomos ao pedia-
tra pelo Sistema Unico de Satide, eu levei e ele examinou, mas nédo quis
me dar a resposta ali, ndo me afirmou, ele disse que achava que pode-
ria ser Sindrome de Down, mas que iria confirmar através do exame,
entdo nos encaminhou para (nome da cidade), eu fui na Secretdria
de Satide pedir a consulta, e ndo tinha, bem no fim eu tive que pagar
particular (F7). O pediatra de (nome da cidade) era muito bom, ele
que mandou levar na enddcrina, na cardiologia, foi ele que me disse
para procurar a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (F8).

Relataram que a atencdo primaria a saiude foi
resolutiva e sentiram-se seguras com a assisténcia
oferecida pelo servigo, porém, algumas intentavam
conseguir encaminhamentos para outra rede. Raramen-
te, ela fica doente, eu procuro o posto (Estratégia Saude da Familia)
e consigo qualquer coisa que preciso, inclusive encaminhamento ao
pediatra (F3). Aqui no posto de satide o que ele (médico) ndo pode
resolver, ele encaminha. (F4). Durante o dia aqui na estratégia (Es-
tratégia Saude da Familia) e no final de semana, eu levo no plantdo,
no hospital (F6). Qualquer coisa eu vou aqui no postinho (Estratégia
Saude da Familia), porque é dificil conseguir mesmo no particular
(F15). Ai, depois que ela fez a cirurgia, o otorrino ld de (nome da
cidade) que me encaminhou de novo para o acompanhamento com
a fonoaudidloga e a psicéloga, estes atendimentos eu consegui com a
enfermeira aqui do posto (Estratégia Satide da Familia) (F3).

Contudo, diante de constantes peregrinacgoes,
dificuldades de deslocamentos e agendamentos para
as consultas pelo Sistema Unico de Satide, as familias
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buscaram o sistema privado. Em alguns lugares, nés tivemos
bastante dificuldade pelo Sistema Unico de Satide, em (nome da cida-
de), a gente ndo conseguiu marcar mais, o motorista ndo queria mais
marcar para nds, entdo bem no fim, a gente tinha que ir até ld sé para
marcar, depois ir para levar ele, entdo a gente resolveu fazer o plano
de satide aqui, como ele também jd ndo é mais crianga, o neurologista
ndo precisa ser pediatra (F6). Foi tudo aqui em (nome da cidade),
tinha em (nome de outra cidade) pelo Sistema Unico de Satide, s6 que
para nds se torna mais dificil, sai mais caro do que pagar aqui, entdo
quando tenho que levar ele, eu economizo um pouco e pago a consulta
porque para mim se torna mais fdcil (F9).

Os enunciados mostram que algumas familias
ainda tém preferéncia pelos atendimentos na atencio
terciaria para criangas, devido a facilidade para con-
seguir a assisténcia, mesmo que esta nao tenha conti-
nuidade. No hospital. Porque é mais rdpido. Na Estratégia Satide
da Familia, as vezes, demora um pouco, tem que marcar (F2). No
pronto socorro do hospital. Mas, se é de dia levo na pediatra (F5).
Quando precisa é ali no pronto socorro do hospital, quando é grave,
ou entdo eu procuro o pediatra (F7). Olha a principio o hospital, se for
um caso assim de emergéncia, no pronto socorro do hospital mesmo
(F8). Quando é final de semana, no Pronto Socorro, porque é o lugar
que tem (F10). No plantdo (Pronto socorro do hospital), ou entdo na
clinica particular pelo convénio (F13/14).

Existem as que tém preferéncia e optam pela
assisténcia do servico privado nas clinicas particula-
res. Agora, é na médica dele, mas quando ndo tinha essa médica era
sempre no pronto socorro do hospital (F9). Depende do que ele sente
geralmente tudo é em (nome da cidade), mas se caso é necessdrio, eu
levo aqui no pediatra (F12).

Com isso, destaca-se a persisténcia das familias
em busca da resolutividade das necessidades dos(as)
filhos(as), mesmo diante de situagdes as quais fizeram
com que a peregrinacdo pelos servigcos de saude se
tornasse constante.

Dificuldade de acesso as redes de atenc¢do a sau-
de e fragilidade do cuidado na atencdo primaria
a saude

Foi identificado, a partir dos dados coletados
que, apesar da busca pelo atendimento, ocorre ca-

réncia de assisténcia por parte das redes de atencio
a saude, no cuidado as familias de criancas com ne-
cessidades especiais de saude. Neste contexto, cons-
tatou-se a dificuldade de profissionais no momento de
informar o diagnoéstico aos familiares, deixando estes
desassistidos, vulneraveis a buscarem orientagdes so-
zinhos. 0 médico me disse que poderia ser Sindrome de Down, mas
que tinha que fazer um exame, ele me encaminhou para (nome da ci-
dade) para fazer o exame ld e nds fomos e fizemos e apareceu que era,
foi ld mesmo que me deram o diagndstico. Eu fiquei assim, meu Deus:
o0 que é isso?! Eu ndo tinha conhecimento, ndo sabia o que era direito,
entdo, eu fui pesquisar na internet para ver o que era e me apavorei
mais ainda (F7). Acho que naquele dia, o médico ndo estava muito
bem, nés ndo gostamos do jeito que ele falou sabe, ele falou “Esse guri
(menino) é autista’, direto sabe (F13/14).

Ainda, relatos demonstraram a escassez de cre-
dibilidade das familias para o atendimento das crian-
¢as com necessidades especiais de satde, na atencdo
primaria a saude, inclusive evidenciaram auséncia de
busca ativa da equipe de saide em relacdo a familia.
Ndo, porque ali na Estratégia Satide da Familia nés nem vamos, sé
quando é uma coisinha pouca, uma gripezinha (F1). Aqui na Estraté-
gia Satide da Familia ndo! Aqui, ndo levo fé (F5). Aqui na Estratégia
Satide da Familia é clinico geral, ndo tem pediatra (F10). Muito pou-
co vamos ali, quase nada, até quando o (nome da crianga) nasceu,
a minha agente comunitdria de satide estava em licenga, entdo todo
aquele tempo, tudo que a gente passou, a vizinhanga sabia, todo mun-
do falava, mas ninguém da satide bateu aqui (F11).

Além disso, quando questionadas sobre re-
ceber algum beneficio/auxilio para os cuidados das
criancas, apenas oito recebiam o beneficio, uma fami-
lia ndo tinha nenhum conhecimento desse direito, trés
estavam recorrendo judicialmente para conseguir e
outras trés ndo se encaixavam nos critérios para essa
garantia.

Com isso, observou-se que as familias nao ti-
nham conhecimento ou que este era falho a respeito
dos direitos dos(as) filhos(as), o que evidencia tam-
bém a auséncia de orientacdo de profissionais que
poderiam ser os mediadores para garantia dos direi-
tos da crianca. Em diversos casos, as familias sabiam
desse direito tardiamente por outras pessoas. Eu fiquei
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sabendo que ela tinha direito quando ela jd tinha uns dois anos e pou-
co. Fiquei sabendo por uma tia minha que me falou que uma prima
minha tinha uns conhecidos que tinham uma crianca com o mesmo
problema (F4). Ah! O que eu lutei, Deus o livre. Lutei, lutei, tinha que
fazer um exame que custava 520,00 reais para provar que ela tinha
deficiéncia e eu ndo tinha esse dinheiro para fazer (F5). Foi um vizi-
nho nosso que indicou quando nés mordvamos Id no interior, entdo
nds fomos ver, ele jd tinha uns trés anos eu acho (F6). Fiquei sabendo
por outra senhora que mora aqui perto, a filha dela tem o mesmo
problema entdo ela me falou que ele tinha direito, porque ele teria
dificuldade para trabalhar (F12).

Em contrapartida a essa realidade, algumas fa-
milias ndo tiveram dificuldades em conseguir o auxi-
lio, devido ao amparo e as orientagdes de outros pro-
fissionais, ou ainda os mesmos terem conhecimentos
do caso da crianca. Eu fui em (nome da cidade) porque como ele
estava fazendo tratamento ld em (nome da cidade), a escola tinha
advogado, entdo ela me passou algumas informagdes e eu procurei ld,
foi bem rapido (F6). Ele fez os exames, eram todos pagos, apresentei
no Instituto Nacional do Seguro Social todos ali jda conheciam o caso
dele, jd tinham o histdrico, ai 0 médico fez a pericia, tudo certo, libera-
ram imediatamente. Foi rdpido porque eles jd tinham conhecimento
de tudo, que ele jd era tratado com as médicas daqui as pediatras
(F12). Eu ndo sabia, eu fiquei sabendo através da Associagdo de pais
e amigos dos excepcionais, na primeira vez que eu fui ld com ele, a
assistente social de Id me comunicou, mas eu sé consegui entrando
na justica (F7).

Destaca-se ainda a dificuldade dos familiares
no que tange aos direitos dessas criangas, tendo em
vista que, na maioria das vezes, precisam recorrer via
judicial. Eu tive que entrar na justica para conseguir, porque na
época eu nem trabalhava, e ndo tinha nada e o Instituto Nacional do
Seguro Social me negou e ai eu entrei pela justica e conseguir, ele ja
tinha quase dois anos (F7). Ndo foi muito fdcil de conseguir, no inicio,
foi negado, entdo a gente apelou para um advogado e foi negado de
novo, mas ai a gente entrou de novo e conseguiu. Ele tinha uns dois
anos jd (F8). Ainda ndo conseguimos, mas estamos tentando. Primei-
ro eu tentei normal, mas foi recusado, ai agora coloquei advogado,
entrei com o recurso, encaminhei agora estd nas mdos da juiza (F15).

Diante disso, enfatiza-se a importancia de pro-
fissionais de sauide estarem qualificados para prestar
assisténcia e informarem adequadamente essas fami-
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lias, a fim de buscar melhor qualidade de vida para
familias e criangas.

Discussao

A partir do estudo realizado, foram constatadas
algumas limitag¢des, como a dificuldade de identificar
as criangas com necessidades especiais de satde, nas
Estratégias Saude da Familia, devido a baixa procura
pelo servico e participacdo restrita de poucas pesso-
as da familia nas entrevistas. Apesar disto, o estudo
contribui para pratica assistencial para melhoria da
oferta de cuidados as familias de criancas com neces-
sidades especiais de saide, mediante o fortalecimen-
to, a efetividade e a qualidade na assisténcia prestada
pelas redes de atencdo a saude.

Diante disso, conhecer e compreender o itine-
rario terapéutico de familias usudrias dos servigos
publicos de saude permite reconhecer os enfrenta-
mentos, as facilidades e as barreiras encontradas
pelas mesmas diante da busca pelo diagndstico e da
implantacdo de um plano terapéutico que seja conso-
lidado por equipe multiprofissional e que contemple
as necessidades desses usuarios®?.

Nesse contexto, tém-se as redes de atencdo a
saude que possibilita ofertar aten¢ido continua e in-
tegral, coordenada pela aten¢do primaria a saude, de
forma humanizada e segura. No entanto, as familias
dessas criancas ainda enfrentam constantes pere-
grina¢des na procura de acesso e resolutividade dos
servicos de saude, devido a inimeras falhas de orga-
nizacdo e estrutura das redes de atengdo a saude que
deixam de atender as reais necessidades de familias, o
que, muitas vezes, desestimula a familia na procura de
assisténcia na atenc¢do primdria a satde*,

Nessa perspectiva, as familias acabam procu-
rando os locais de maior densidade tecnoldgica para
prestar assisténcia aos(as) filhos(as), em detrimento
aos servicos de nivel primario, evidenciando as difi-
culdades de acesso para continuidade ao tratamento
de criancas com necessidades especiais de saide no
pos-alta hospitalar®. A auséncia de um sistema de
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referéncia e contrarreferéncia eficaz dificulta a traje-
toria desses familiares/cuidadores, além de ferir os
principios de integralidade e universalidade, assim
como os direitos dos usuarios do Sistema Unico de
Saude®®,

Percebeu-se no estudo que os servigos da aten-
¢do primaria a saude precisam se fortalecer enquanto
porta de entrada para assisténcia da populagao, além
de um servigo de referéncia e contrarreferéncia eficaz
que possibilitaria, apés o atendimento hospitalar, a
continuidade da assisténcia nas respectivas Estraté-
gias Saude da Familia.

Porém, dados de estudo destacaram os desafios
para continuidade do cuidado a crianga em condicdo
cronica na atenc¢do primaria a sadde, devido a deman-
da de cuidado superior as possibilidades do local.
Tal fato deve-se ao nimero reduzido de profissionais
existente nas unidades de satude, ao trabalho fragmen-
tado das equipes de saudde, a ineficiéncia da referéncia
e contrarreferéncia, a dificuldade de atuacao entre as
redes de atencdo a saude, ao insuficiente sistema lo-
gistico de transporte e a caréncia de insumos e tecno-
logias®®.

Ainda, a atuacdo de equipe multiprofissional
se faz necessaria na atencdo as criancas com necessi-
dades especiais de satide por apresentarem diversas
demandas relativas a reabilitacdo e redu¢do de com-
plicacdes advindas das condi¢des cronicas. A equipe
multiprofissional podera incentivar a familia a iden-
tificar uma rede de apoio social como suporte para os
cuidados requeridos por criangcas com necessidades
especiais de satde®®.

Identificou-se, também, que as dificuldades
enfrentadas pelas familias resultam, muitas vezes, da
falta de comunicacio e de suporte dos profissionais da
saude. Por isso, € importante os profissionais dialoga-
rem com a familia, oferecerem orientacoes efetivas,
escuta sensivel das duvidas, uma vez que a descoberta
da necessidade especial causa impacto na vida do fa-
miliar e que pode ser diminuido mediante o suporte
de informagdes®?.

Assim, o processo de educagdo permanente na
Estratégia Saude da Familia é indispensavel para que
possam efetivar acdes de assisténcia de forma integral
e com qualidade, inserindo as familias nesse cuida-
do®®, Para tal, torna-se possivel capacitar os cuida-
dores para realizagdo de procedimentos necessarios,
fornecer informagdes a respeito de direitos e oferecer
suporte emocional a familia que também precisa ser
cuidada®?.

No entanto, o modo de organizagdo, a escassez
de estrutura e recursos refletem na maneira fragmen-
tada de como os cuidados as criangas com condigdes
cronicas e familias vem sendo realizados nas redes
de atengdo a saude, com vistas aos sintomas e nao
as singularidades de suas condigoes®®. Deste modo,
estas questdes precisam ser avaliadas e modificadas
por profissionais, usudrios e gestores, de modo que a
atencdo primdria a saude se configure como espaco
eficiente para atender as reais necessidades de saude
dos usudrios.

Quanto aos direitos dessas criangas, existem
leis que os asseguram e que favorecem as pessoas que
possuem algumas doengas cronicas. Porém, muitas
familias desconhecem ou possuem informacoes defi-
cientes a respeito do assunto, sendo necessario que as
politicas publicas existentes sejam efetivamente im-
plementadas e que abranjam todas as pessoas>.

Além disso, as fragilidades no processo de
orientacdo aos familiares por parte dos profissionais
atuantes nos servicos da rede de atencdo a saude in-
fluenciam diretamente na busca por direitos, uma vez
que parte das familias pesquisadas desconheciam a
existéncia de politicas publicas em prol das pessoas
com condig¢des cronicas. Essa situacdo se torna obs-
taculo para que estas familias alcancem o empode-
ramento e possam usufruir de direitos??, sendo ne-
cessario o suporte de profissionais da saude para que
essas familias tenham conhecimento acerca desses
direitos que irdo contribuir para melhorias na quali-
dade de vida.

Rev Rene. 2019;20:e33937.
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Conclusao

No itinerario terapéutico de familias de crian-
¢as com necessidades especiais de saude estas sofrem
constantes peregrinagdes pelas redes de atencdo a
saude em busca de assisténcia e resolutividade. Des-
taca-se, ainda, que as dificuldades socioecondmicas,
as fragilidades no acesso a estes servicos e o vinculo
comprometido entre familias e profissionais interferi-
ram no suporte as mesmas na busca pelo atendimento

qualificado.
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