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RESUMO

O objetivo desta pesquisa foi analisar o cuidado oferecido pelos servigos de atengdo primaria de um municipio de fronteira inter-
nacional as criangas com necessidades especiais de salde, tendo em vista seus atributos essenciais. £ um estudo qualitativo, fun-
damentado na hermenéutica-dialética e nos elementos do cuidado integral. Foram conduzidas entrevistas em profundidade com
19 cuidadores de criangas com necessidades especiais de saude, 11 profissionais de instituicBes filantrépicas e 15 enfermeiros da
Atengdo Primaria a Saude de Foz do Iguagu, Parana, Brasil. Emergiram quatro categorias principais: desafios para o acesso a satide
de criangas com necessidades especiais de salde na atengdo primaria; desconstrugdo do vinculo e da interagdo ao longo do tem-
po; fragilidade do olhar integral para o reconhecimento de problemas; e (des)articulagdo e morosidade: obstéculos para a coorde-
nacgdo do cuidado. A auséncia de politicas publicas voltadas a saude da populagdo transfronteirica e as fragilidades dos atributos
essenciais da atengdo primaria prejudicam o cuidado integral e levam a desassisténcia de criangas com necessidades especiais de
salde, especialmente as que se encontram em situagdo de vulnerabilidade. Torna-se fundamental, portanto, a articulagdo entre os
paises componentes da fronteira e o fortalecimento dos atributos essenciais para que as criangas alcancem o cuidado integral e a
resolutividade para seus problemas de saude.

Palavras-chave: Atengdo Primaria a Saude; criangas com deficiéncia; saude da crianga; salde na fronteira; pesquisa qualitativa.

COMPREHENSIVE CARE FOR CHILDREN WITH SPECIAL NEEDS:
CHALLENGES OF PRIMARY CARE IN THE TRIPLE FRONTIER

ABSTRACT

The objective of the research was to analyze the care offered by primary care services of a municipality on the international frontier to
children with special health care needs, considering their essential attributes. Qualitative study, based on hermeneutic-dialectics and
elements of integral care. In-depth interviews were conducted with 19 caregivers of children with special health needs, 11 professio-
nals from philanthropic institutions and 15 nurses from the Primary Health Care of Foz do Iguagu, Parana State, Brazil. Four main ca-
tegories emerged: challenges for access to health for children with health care needs in primary care; deconstruction of the bond and
interaction over time; fragility of the integral look for the recognition of problems; (dis)articulation and slowness: obstacles to coordi-
nation of care. The lack of public policies aimed at the health of the cross-border population and the fragilities of the essential attribu-
tes of primary care undermine comprehensive care and lead to the lack of care for children with special health care needs, especially
those who are vulnerable. Therefore, the articulation between the countries that are components of the border and the strengthening
of the essential attributes is essential, so that children can achieve comprehensive care and resolutiveness for their health problems.

Keywords: Primary Health Care; disabled child; child health; border health; qualitative research.
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CASACIO, Gabriela Dominicci de Melo et al.

INTRODUCAO

A Atencdo Primaria a Saude (APS) compreende um conjunto de propostas
assistenciais organizadas para lidar com os problemas comuns de salde da
comunidade, tendo em vista prevencdo, promocdo, cura e reabilitacdo. Atua
como porta de entrada do sistema de atencdo a salde e é representada por
quatro atributos essenciais: primeiro contato, longitudinalidade, integralidade e
coordenacdo.?

No contexto ontoldgico-existencial o cuidado integral envolve elementos
importantes para o reconhecimento e avaliagdo dos sujeitos envolvidos, quais
sejam: a) movimento, colocar-se em acdo; b) interacdo, relacionar-se com o outro;
c) identidade e alteridade, assumir-se na presenca do outro; d) plasticidade,
(re)construcdo da identidade; e) projeto, capacidade de construir o cuidado; f)
desejo, aspiracdo pelo sentido existencial; g) temporalidade, existéncia no fluxo
do tempo; h) ndo causalidade, o sentido na totalidade; i) responsabilidade,
responder por si e para si.?

Para garantir o cuidado integral é relevante dispor de uma APS forte e
resolutiva, com o envolvimento de profissionais qualificados, ampla oferta de
diagndstico, tratamento em tempo oportuno e integracdo com os determinantes
de saude, promovendo, assim, boas condi¢Bes individuais, sociais, culturais e
psicoldgicas.® Pesquisas nacionais e internacionais afirmam que a efetividade da
APS auxilia na consolida¢do da unidade de sadde como fonte regular de atencdo,
garante resolutividade e reduz as iniquidades e os riscos a saude da populagdo.*®

Embora a APS seja referéncia mundial em saulde, algumas barreiras sdo
apontadas como determinantes para o afastamento do usuario do sistema, o
gue compromete a salde e pode aumentar sua condicdo de vulnerabilidade,®**®
sobretudo de grupos mais fragilizados, como Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (Crianes).’

Como Crianes possuem demandas de desenvolvimento, tecnoldgica,
medicamentosa e/ou cuidados habituais modificados, elas necessitam de
cuidados complexos e continuos para além dos exigidos pelas criangas em
geral.”® Para isso, ¢ fundamental que a APS atenda as necessidades das
criancgas e de suas familias, respeitando suas fun¢des essenciais: resolutividade,
comunicagdo e responsabilizagdo, uma vez que estd estruturada para promover
acles preventivas, curativas e de reabilitacdo mediante as necessidades de
salde apresentadas?.

Estudo recente, no entanto, mostrou que morosidade, ndo responsa-
bilizacdo pelo cuidado e incompreensdao dos profissionais de salde acerca das
demandas exigidas por Crianes, as tornam invisiveis aos servicos de APS, e leva
as familias a procurarem outros meios para alcancar o cuidado integral, como
instituicBes assistenciais e organizacbes ndo governamentais.”®

Segundo pesquisa, os desafios para garantir o cuidado integral ficam ainda
mais evidentes em regides vulneraveis, como as fronteiras internacionais.*®
Enguanto a falta de controle imigratdrio e a caréncia de atencdo especializada
nos palises vizinhos favorecem a busca por servicos de saude brasileiros, a
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auséncia de acordos interpaises gera sobrecarga e desarticulacdo dos servigos e,
consequentemente, aumenta os obstaculos para o cuidado.®

A elaboracdo de politicas publicas de integracdo neste cenario trans-
fronteirico poderia possibilitar amplo acesso aos servicos de APS! e garantir
continuidade da atencdo, melhorando o cuidado a saude de CRIANES. Este
estudo, portanto, teve o objetivo de analisar o cuidado oferecido pelos servicos
de Atencdo Primaria de um municipio de fronteira internacional as criangas com
necessidades especiais de saude, tendo em vista seus atributos essenciais.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, conduzida por aproximacdo com a
hermenéutica-dialética!? e fundamentada nos atributos essenciais da APS.?

A hermenéutica € caracterizada pela reflexdo entre a linguagem, o
conhecimento e a compreensdo da realidade humana, enquanto a dialética
de pergunta e resposta cria pressupostos para as relagdes sociais e para o
fortalecimento do didlogo entre os individuos.>!* Na perspectiva hermenéutica, a
saude é produzida pelo compartilhamento de saberes, tendo como seu principal
elemento o cuidado integral.?

Participaram do estudo cuidadores principais de Crianes menores de
seis anos, assistentes sociais, psicdlogos e coordenadores pedagdgicos de
trés instituicGes filantrépicas e enfermeiros das unidades de APS adstritas as
residéncias das criancas selecionadas. A escolha por criangas menores de seis
anos aconteceu por estas estarem em fase de pré-alfabetizacdo e frequentarem
os setores de estimulacdao das instituicdes. Optou-se pelos profissionais que
acompanhassem as criancas ao longo do tempo, desde a admissdo. A busca
iniciou-se com as Crianes por conveniéncia, por meio dos registros disponibili-
zados pelas trés entidades filantrdpicas e, a partir de entdo, identificaram-se as
unidades de APS adstritas as suas residéncias.

O campo de estudo compreendeu trés instituicdes filantrépicas de
cuidado as pessoas com multiplas deficiéncias (nas areas de educacdo, salude
e assisténcia social) e 11 unidades de APS de Foz do lguacu, regido de triplice
fronteira (Brasil-Argentina-Paraguai), Parana (PR), Brasil. Salienta-se que dentre
as cinco instituicGes ndo governamentais existentes no municipio, uma atende
apenas adultos, outra limita-se a deficiéncia auditiva e apenas trés oferecem
assisténcia a criancas com multiplas deficiéncias, as quais foram selecionadas
para esta pesquisa.

Os critérios de inclusdo para os cuidadores foram: ter mais de 18 anos, a
Crianes apresentar, ao menos, duas demandas de cuidado e residir no municipio
de Foz do lIguacgu. Foram excluidos os acompanhantes de Crianes que ndo
participavam diretamente de seus cuidados. Quanto aos profissionais, foram
incluidos todos os psicélogos, assistentes sociais e coordenadores pedagdgicos
das trés instituicdes assistenciais e, pelo menos, um enfermeiro das 11
unidades de APS relatadas pelos cuidadores como referéncia para as criancas
selecionadas. Dos 19 enfermeiros que atuam nessas unidades de referéncia,
apenas dois recusaram devido ao excesso de trabalho durante a pandemia, e
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dois enfermeiros encontravam-se de férias. Ndo houve recusas e nem exclusdo
guanto aos profissionais das instituicdes assistenciais. Segundo os critérios
adotados, foram excluidos apenas dois cuidadores dos 21 abordados, por estes
ndo serem os cuidadores principais e ndo disponibilizarem de informacdes
guanto ao histérico de saude e doenca da crianca.

A busca pelos dados ocorreu entre outubro/2020 e fevereiro/2021,
conduzida pela primeira autora, que possui experiéncia profissional em saude
da crianca e que recebeu treinamento prévio a partir de duas entrevistas-piloto,
desconsideradas para a organizacdo do estudo.

Os cuidadores foram abordados pessoalmente nas instituicdes pela
pesquisadora principal, e convidados a participar do estudo enquanto
aguardavam as criangas serem atendidas. Com relacdo aos profissionais,
realizou-se agendamento prévio por telefone.

As entrevistas com os cuidadores e com os profissionais das instituicdes
aconteceram nas sedes préprias, e com os enfermeiros nas unidades de APS
em que trabalhavam. Foram disponibilizadas salas privativas em todos os locais,
onde encontravam-se apenas a pesquisadora e o pesquisado, sem necessidade
de repetir nenhuma entrevista. Ressalta-se que a busca pelos participantes foi
finalizada a partir do alcance dos objetivos propostos, posto que, no momento
em que os resultados geraram constructos e responderam aos questionamentos
iniciais, compreendeu-se que a coleta de dados estava encerrada.®

Realizaram-se entrevistas em profundidade, conduzidas por um roteiro
semiestruturado e disparadas pelas questdes norteadoras: “Conte-me como
tem sido o cuidado e os caminhos percorridos com a crianga para atender suas
necessidades de saude” — para os cuidadores —, “Conte-me como tem sido o
cuidado e os caminhos percorridos para atender as demandas de cuidados de
Crianes” — para os profissionais das instituicdes, e “Conte-me como tem sido o
cuidado e os caminhos percorridos pelas familias para atender as necessidades
de saude do filho” — para os enfermeiros. As entrevistas foram audiogravadas,
com duracdo entre 12 e 40 minutos, e disponibilizadas ao final para que os
participantes dessem anuéncia de seu conteudo.

Elegeu-se a analise tematica dedutiva,® com transcricdo das entrevistas
na integra, leituras flutuantes e organizacdo do material coletado, seguida de
leituras aprofundadas para a exploracdo dos dados, estabelecendo uma reflexdao
dialética entre os resultados e os atributos da APS. As falas foram divididas, a
priori, em pré-categorias e a etapa final possibilitou a obtencdo de categorias
tematicas.!®* Optou-se pela ndo utilizacdo de um software para o gerenciamento
dos dados, pois o interesse analitico da pesquisadora buscou a correlagdo com o
referencial teérico-metodoldgico proposto.

Para manter o anonimato dos participantes, esses foram identificados
por codigos alfanuméricos, utilizando-se as letras CC — Cuidador de Crianes, PS
— Profissional da Saude e Pl — Profissional da Instituicdo, seguidas por niumeros
conforme a ordem das entrevistas.

Os participantes foram informados quanto aos objetivos da pesquisa e,
a0 aceitarem, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
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em duas vias, assegurando-lhes confidencialidade e anonimato. Seguiram-se os
Critérios Consolidados para Relatar uma Pesquisa Qualitativa (Coreq) e todos
0s preceitos éticos. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade Estadual do Oeste do Parana, em 2020, com o Parecer n2
4.300.226, conforme a Resolucdo 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional
de Saude e Pesquisa envolvendo seres humanos.

RESULTADOS

A pesquisa envolveu 45 participantes; dentre eles 19 cuidadores de
Crianes (14 maes, 3 pais e 2 avos), brasileiros, com idades entre 22 e 54 anos; 11
profissionais das instituicdes (5 coordenadores pedagdgicos, 4 assistentes sociais
e 2 psicologas) entre 22 e 67 anos; e 15 enfermeiros da APS (11 de Unidades de
Saude da Familia e 4 de Unidades Basicas de Saude), entre 22 e 46 anos.

Com respeito as caracteristicas das Crianes, havia um casal de gémeos,
totalizando 20 criancas com idade entre dois e cinco anos. Foram 11 meninos
e 9 meninas, todas as criancas com demandas de desenvolvimento e de
cuidados habituais modificados (5 utilizavam cadeira de rodas). Quanto as outras
demandas de cuidado, 12 criangas apresentavam dependéncia medicamentosa
e 1 tecnoldgica (gastrostomia).

As narrativas dos participantes centraram-se na Fragilidade do cuidado
as Crianes na APS, organizadas em quatro categorias tematicas: Desafios para o
acesso a saude de Crianes na atengdo primdria; Desconstrucao do vinculo e da
interacdo ao longo do tempo; Fragilidade do olhar integral para o reconhecimento
de problemas; e (Des)articulacdo e morosidade: obstdculos para a coordenagéo
do cuidado.

Desafios para o acesso a saude de Crianes na ateng¢ao primaria

A garantia de acesso a populacdo, a cada novo episddio de um problema
de saude, configura-se em desafios a APS. Os relatos mostraram que as unidades
de saude conseguem desempenhar essa fungao, porém as consultas agendadas
ou por ordem de chegada representaram barreiras para o acesso aos servicos de
saude.

Tem duas formas de atender: o acolhimento, em qualquer hordrio — a gente
vai avaliar se ela precisa de um atendimento imediato ou se pode agendar — e
0 agendamento na recepgdo (PS1).

Eu levantei cinco horas, [fiquei] na fila, fui chamada na triagem e fiquei até as

11 para a doutora chegar, (...) demora demais (CC2).

Essas barreiras afastaram os usuarios das unidades de APS, levando-os a
procurarem pronto-atendimentos, hospitais e servicos privados. Esse movimento
foi mencionado pelos familiares e é de conhecimento dos enfermeiros.

Nem vou ao posto, eu s6 uso o 24 horas [Unidade de Pronto-Atendimento —
UPA] que é o unico lugar que confio, eu chego ld e ele [filho] ja é atendido
(CC14).
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Geralmente elas [criancas] vao para as UPA; é raro procurarem a Unidade Bd-
sica (PS10).

A alta procura de paraguaios, argentinos e brasileiros residentes nos
paises vizinhos é comum a regido de fronteira internacional e foi apontada pelos
enfermeiros como prejudicial, posto que tornou o servico oneroso e interferiu na
qualidade da assisténcia.

Cidade de Leste [Paraguai] tem a saude precdria; € comum as pessoas atraves-
sarem para cd [Brasil]. (...) os colegas se sentem sobrecarregados (PS9).

Os que moram no Paraguai e vém para cd a gente acolhe. Tem toda burocra-
cia (...) e atrapalha o atendimento (PS5).

Embora a populacdo estrangeira consiga acessar os servicos de saude
brasileiros, apenas os de urgéncia e emergéncia sdo oferecidos, diferentemente
dos atendimentos de rotina nas unidades de APS e nas instituicdes assistenciais,
como referido pelos profissionais.

As primeiras demandas a gente atende, mas as coisas que precisarem de roti-
na ndo (PS15).

A gente ndo pode fazer o atendimento dessa crianga e receber por ele (P16).

Além das dificuldades relatadas para o acesso aos servicos de salde,
tanto de brasileiros quanto de estrangeiros, a falta de acolhimento também foi
apontada como um desafio para o cuidado.

A moga [enfermeira] que fez a pré-consulta foi muito grossa. Eu falei: “Moga,
vocé ndo olhou para ele, ndo fez nada”. E bem complicado (CC12).

As familias relatam que o médico nem olhou para a crianga e jd deu o laudo de
autismo (P17).

As barreiras funcionais identificadas para o acesso a APS tornaram o
servico moroso, pouco resolutivo e afastaram as criangas da unidade de saude,
prejudicando consideravelmente a continuidade do cuidado.

Desconstrucao do vinculo e da interagdo ao longo do tempo

Ao estabelecer uma relagdo dialégica com o agente do cuidado e
proporcionar escuta qualificada, o profissional pode reconhecer os problemas
de saude e compartilhar melhor as informacGes. A falta de escuta e o descrédito
por parte dos profissionais, todavia, prejudicaram o diagndstico e a construcdo
do vinculo.

Eu vivia falando para os médicos: “ndo estd normal”, e eles: “ndo mae, vocé

/”

€ muito neurdtica, estd procurando coisa onde ndo existe”. Eu falei: “ndo
doutor, ele tem alguma coisa diferente”. Ninguém conseguia descobrir o diag-
néstico (...), até que tudo resolveu, isso foi com dois anos e pouco (CC12).

O vinculo entre as familias e a equipe de saude é um elemento
fundamental para a longitudinalidade do cuidado. Os participantes revelaram,
no entanto, que a escassez de profissionais para atender toda populagdo e sua
alta rotatividade prejudicaram a interacdo.
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A nossa populagdo é muito grande, fica complicado eu acompanhar cada caso
(PS6).

(...) vocé conhecia o médico e ele saia; pegava afinidade e ele se mudava. Ai
vocé tinha que comecgar tudo de novo (CC7).

A auséncia de interacdo e vinculo foi identificada pelos cuidadores como
desfavoravel para a compreensdo da histéria de vida e de salde/doencga das
Crianes, interferindo no grau de afiliacdo aos servicos.

Todas as vezes tem que explicar o que ele precisa. O doutor até acha ruim, por-
que é uma hora dentro da sala para ele cacar os laudos (CC2).

O ultimo médico que atendeu [na unidade de APS] receitou remédio sem per-
guntar e o remédio ndo era adequado. (...) Eu tive que retornar a UPA para
pedir a troca (CC7).

Esse elo entre a crianga e a unidade de saude poderia ser fortalecido por
meio da assisténcia domiciliar, na medida em que favorece a compreensdo do
contexto sociocultural das criangas e facilita o planejamento e a execucdo de
acles de saude.

Tem aquela agente de saude que vai nas casas, me ajuda bastante (CC10).

Grande parte dos familiares, no entanto, e até mesmo dos profissionais,
relatou a auséncia e/ou desconhecimento desse seguimento em domicilio.

[Sobre visita domiciliar] Da Unidade Bdsica de Satde nenhuma vez [brava]!
(CC12).

Para crian¢a ndo (...), nds fazemos duas visitas domiciliares por semana [para
adultos] e demora em torno de dois meses e meio para repetir (PS7).

Estabelecer um ambiente de relacdo mutua e sustentado pela escuta
qualificada favorece a construcdo do vinculo e a satisfacdo do usudrio, o que
contribui para o cuidado integral.

Fragilidade do olhar integral para o reconhecimento de problemas

Para atender as necessidades de Crianes, é fundamental que se estabeleca
um conjunto articulado e continuo de acles e servicos especializados, com
oferta de materiais e equipamentos que atendam as suas demandas especificas.
Os participantes relataram, entretanto, que medicamentos de uso continuo,
materiais curativos e exames de imagem, apesar de essenciais, ndo sao
amplamente oferecidos pela APS, o que instiga as familias a entrarem com agdo
judicial para garantir seus direitos.

Eu tenho que comprar. Ali no posto sé tem paracetamol e anti-inflamatadrio
[risos] (CC2).

Eu consegui uma tomografia quando o [filho] ja tinha quase trés anos (CC1).

A medicaglo é muito importante, mas o municipio nGo quer liberar na cesta
bdsica da saude; entdo tem que entrar pelo Ministério Publico ou pela nona
regional (P12).
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Outra questdo apontada foi a escassez de exames de média complexidade,
fundamentais para o diagnodstico. Para conseguir realiza-los as familias precisaram
se deslocar aos municipios distantes de sua residéncia, sem auxilio da unidade
de saude.

Tem um exame que ndo faz aqui [Foz do Iguagu] e eu tenho que ir a Pato Bran-
co,; vocé tem que correr, ninguém te ajuda (CC7).

O [exame] do coragdo eu tenho que fazer em Cascavel ou Curitiba, € um trans-
torno (CC13).

Quando os servicos especializados sdo amplamente oferecidos, mesmo
que fora da unidade, o problema de salde pode ser identificado precocemente.
Os discursos revelaram, ainda, escassez de profissionais especializados.

No otorrinonaringologista ele [filho] nunca passou. Estd desde os primeiros
meses [na fila] (CC2).

Esta bem defasada a drea da crianga, até em relagdo a pediatra na atengdo
bdsica. As familias reclamam frequentemente das dificuldades de consulta
(P17).

Além de ndo dispor de todos os profissionais necessarios, os profissionais
revelaram despreparo e inseguranca ante as complexas necessidades
apresentadas pelas Crianes.

O autista eu ndo consigo acompanhar. A gente néGo sabe muito como fazer
(PS7).

O clinico [médico] ndo tem manejo com crianga, eles passam remédio para
febre (...). Eu também fico: “O que eu tenho que fazer com essa crian¢a?”. A
gente encaminha para a pediatra e ela que se vire (PS11).

Esse despreparo dos profissionais e a sobrecarga existente no sistema
de saude dificultam a relacdo dialégica e coloca unicamente sobre a familia a
responsabilidade pelo cuidado.

S6 [me orientam] quando eu pergunto. Se depender deles, ndo falam nada
(Cc2).

E muito dificil ter que imaginar o que seu filho tem, entrar no Google para
descobrir os sintomas e levar para o médico. A gente estd cansado, ndo é nos-
so trabalho [triste] (CC3).

Quando o cuidado é construido a partir da fusdo de horizontes, ou seja,
por meio do movimento e da interagdo, com responsabilidade compartilhada, a
resposta terapéutica é otimizada. Assim, o contexto ora apresentado corroborou
as narrativas dos enfermeiros ao mostrar que, por desconhecer os direitos e as
demandas de Crianes, eles acabam transferindo a responsabilidade da atencéo
para os outros servicos de saude.

Eu ndo vejo um acompanhamento de rotina desse tipo de crianga aqui (PS10).

A gente encaminha para o [centro de especialidades do municipio]; 13 eles
tém acompanhamento continuo (PS5).
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Essas fragilidades encontradas na APS intensificam as vulnerabilidades de
Crianes e de suas familias, prejudicando a articulagdo com os outros niveis de
atencdo.

(Des)articulacao e morosidade:
obstaculos para a coordenac¢ao do cuidado

Com relacdo as informac@es disponibilizadas pelos servicos ao longo do
tempo, o desconhecimento quanto aos fluxos de atendimento ficou evidente nas
narrativas.

Ninguém sabe direcionar; tém pessoas que ficam lutando tanto que quando
chega a crianga jd estd com sete anos e ndo teve o atendimento necessdrio no
inicio (P19).

Eu mando para o [centro de especialidades] mas ndo sei, eles que resolvam
(PS11).

Os enfermeiros reconhecem que esse fluxo desorganizado prejudica a
atencdo a saude da crianca, uma vez que os familiares ndo sabem quando e nem
onde procurar assisténcia.

Os pais ndo tém conhecimento do fluxo, ficam perdidos. Existe muito erro de
informagdo dentro do servico (PS12).

Outro problema destacado foi a dificuldade das familias em conseguir
o laudo médico de seus filhos, documento este indispensavel para a matricula
nas escolas da modalidade especial e para o acesso a reabilitacdo. Esse caminho
mostrou-se moroso, desarticulado e levou as criangas a permaneceram sem
diagndstico e sem assisténcia especializada.

Para ser matriculada tem que ter diagndstico, ai as familias penam porque as
que tém condigdo financeira marcam consulta e o médico faz o diagndstico, as
que precisam do servigo publico demoram muito, elas védo para um lado, vdo
para outro; a dificuldade é bem maior (P16).

Quando o diagndstico é realizado em tempo oportuno, as Crianes sdo
prontamente inseridas nos programas de estimulacao.

A gente percebe a diferenca de um aluno que estd aqui no setor de estimu-
lagdo desde o nascimento; a questdo do aprendizado e do desenvolvimento
motor — tudo é mais rdapido (P19).

Diante do exposto, essas lacunas encontradas na APS sdo, muitas vezes,
supridas pelas instituicdes. Os profissionais referiram, no entanto, que a alta
demanda de Crianes também onera as instituicGes, causando longas filas de
espera.

A gente matriculava sem ter diagndstico e conseguia o laudo aqui [instituicdo],
pois é dificil na rede publica (PI111).

Eles [familiares] procuram as instituicbes e o [centro de especialidades]. Eles
trazem a questdo da falta de atendimento, mas nés temos uma demanda re-
primida de 81 alunos (PI5).
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Ao serem encaminhadas aos servicos especializados, as criancas
normalmente ndo retornam a unidade de APS, e, embora o atributo coordenacgado
seja interdependente dos mecanismos de referéncia e contrarreferéncia, as
narrativas apontaram para uma desarticulagdo nessa estrutura.

Tem crianga que vai para o [centro de especialidades] e ndo volta para a uni-
dade (PS15).

Eles [familiares] ndo tém esse costume [contrarreferéncia] porque ndo tem
vinculo (PS6).

As criangas com necessidades especiais precisam de um atendimento rdpido
para que elas consigam ter um avancgo. O servico publico oferece, mas vocé
tem que ficar muito tempo esperando e a crianga perde de ter o desenvolvi-
mento (CC8).

A falta de preparo e o desconhecimento dos profissionais da APS quanto
as demandas de Crianes e aos fluxos de atendimento, mostraram a ineficiéncia
da coordenacdo do cuidado no cendrio em estudo, a qual pode ter fragilizado o
desenvolvimento de Crianes.

DISCUSSAO

Os achados evidenciaram os inumeros desafios vividos por familias de
Crianes para alcancar o cuidado integral nos servicos de APS, como barreiras
funcionais no primeiro contato, auséncia de vinculo e interacdo entre as familias
e as unidades de saude, fragilidade do cuidado integral, escassez de servigos
especializados, morosidade e fluxo desarticulado. Verificou-se, também, que
alguns problemas foram potencializados pela auséncia de politicas publicas
voltadas a saude da populacdo transfronteirica.

A APS é reconhecida pela literatura cientifica como um servico capaz
de prevenir agravos e promover saude, em razao de sua posicdo geografica,
vinculacdo com o usuario e ampla cobertura de acSes em saude.** A existéncia
de hordrios limitados e a escassez de profissionais, relatadas pelos participantes,
entretanto, interferem na temporalidade do cuidar?, pois levam a longas filas de
espera, 0 que torna o servico moroso e pouco acessivel.?

Pesquisa com criancas no nordeste brasileiro converge com os relatos
ao mostrar que as dificuldades encontradas para o acesso a APS, como
guantidade insuficiente de profissionais e horarios restritos, impulsionaram a
busca por servicos de pronto-atendimento, por serem considerados mais ageis
e resolutivos.'* A literatura internacional também destaca que quando o acesso
a APS é facilitado, com hordrios flexiveis, a procura por servicos de urgéncia
e emergéncia diminui.’® Salienta-se que essa capacidade de se adaptar as
mudancas é caracterizada pela plasticidade do ser ante o desejo de construir o
cuidado.?

Ainda que o acesso aos servicos de saude seja vital para o desenvolvi-
mento das Crianes,®® as iniquidades continuam presentes, em especial para
as criancas estrangeiras.'®® Ao considerar que o municipio pesquisado possui
um intenso fluxo de pessoas em busca de servicos de saude, configurado pelo
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projeto e desejo de cuidar?, e que esse movimento, normalmente, é realizado
em direcdo aos paises com maior oferta e qualidade de servicos,° a alta procura
pelas unidades de saude brasileiras foi confirmada pelos profissionais como
sendo um dos principais fatores que sobrecarrega a APS e prejudica a qualidade
da assisténcia.'®®

Nesse contexto, mesmo que o carater universal do Sistema Unico de
Saude (SUS) assegure os servicos de urgéncia e emergéncia para a populacdo
residente nos paises vizinhos, como verificado nas narrativas e corroborado por
estudo prévio,® a auséncia de atencdo especializada voltada para Crianes e as
barreiras para os atendimentos de rotina, aumentam suas vulnerabilidades e
interferem na construcdo do cuidado.

Uma revisdo integrativa avaliou a salde em regides de fronteira e concluiu
gue a existéncia de acordos interpaises reduzem as disparidades locais, desburo-
cratizam o acesso e asseguram o financiamento adequado, garantindo o direito a
salde da populacdo transfronteirica.!

A falta de acolhimento e de escuta atentiva também foram relatados
e corroborados pela literatura como prejudiciais para a interacdo, vinculo e
qualidade do cuidado.*?! Para criancas que exigem demandas complexas de
cuidado e a longo prazo, € preciso garantir uma fonte habitual de atencdo,
com vinculos sélidos e interagdo pautada na confianca e na comunicacdo.”** A
escassez e a alta rotatividade de profissionais, entretanto, prejudicaram essa
interacdo ao longo do tempo, assim como identificado em pesquisas recentes.®?2

Para construir uma relacdo dialdgica, a assisténcia domiciliar assume
um importante papel, pois, ao experienciar o contexto em que a criancga vive,
o profissional pode identificar as necessidades de intervencdo e, assim, facilitar
os fluxos assistenciais e proporcionar atengdo integral e continuada.”® Embora
exista uma crescente demanda de atencdo domiciliar, em decorréncia das
transformacdes do perfil epidemioldgico, observou-se, pelos discursos, uma
assisténcia domiciliar incipiente, o que converge com os achados da literatura.”?

Um adequado reconhecimento dos problemas de saude da populagdo
permite que diferentes instrumentos e acGes sejam oferecidos para integrar e
qualificar o cuidado.? Os medicamentos e os exames de média complexidade
deveriam ser amplamente oferecidos para o grupo de Crianes, mas um estudo
corrobora os resultados aqui expostos ao demonstrar uma oferta insuficiente de
exames de imagem e medicamentos de uso continuo.?

Essas barreiras encontradas para o cuidado induzem as familias a requerer
seus direitos por via judicial, representado pelo movimento e desejo de cuidar.?
Pesquisa realizada em quatro regides do Brasil reforcou que o elevado nimero
de processos judiciais por parte das familias e o excesso de encaminhamentos as
outras esferas de atencdo sdo resultantes do despreparo dos profissionais ante
as demandas exigidas por Crianes,® assim como relatado pelos participantes.
Vale destacar, porém, que quando o profissional é qualificado e compreende
os direitos das Crianes ele pode responsabilizar-se pelo cuidado por meio
da construcdo de projetos proprios do cuidar e evitar os encaminhamentos
desnecessarios.>?**
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Deste modo, ao conhecer as demandas dos usudrios, especialmente
de grupos mais vulnerdveis, como Crianes, os projetos podem ser construidos
com o olhar para além do bioldgico.1>?* No circulo hermenéutico, para cuidar é
preciso estar atento as necessidades do outro e tomar o cuidado para si,>2 mas,
no momento em que o profissional transfere a responsabilidade do cuidado,
assim como observado neste estudo, esse processo acarreta prejuizos ao vinculo
e a integralidade do cuidado.®

Um sistema articulado e humanizado, voltado as necessidades do individuo,
da familia e da comunidade, poderia facilitar 0 acesso e garantir o cuidado em
tempo oportuno,“?mas a atencdo fragmentada e centrada no modelo curativo
distancia-se da integralidade necessdria para a assisténcia as Crianes.

No que diz respeito a organizacdo do cuidado, o momento do diagndstico
foi apontado pelos participantes como um processo moroso e pouco resolutivo, o
qual prejudicou o inicio do tratamento e impossibilitou os estimulos necessarios
para seu pleno desenvolvimento.”?'?? Estes resultados corroboram a revisdo
integrativa,’* ao mostrar uma baixa avaliagdo do atributo coordenacdo. Cabe
ressaltar que quando o profissional estabelece um fluxo de cuidado ordenado a
resolutividade pode ser alcancada.?

Os desafios expostos neste estudo para a continuidade do cuidado
corroboram pesquisas recentes ao apresentar a continua busca de familias de
Crianes por instituicdes ndo governamentais, configuradas pela alteridade e
pela plasticidade.? Como reflexo das altas demandas apresentadas por Crianes e
das lacunas encontradas na APS, as entidades responsabilizam-se pelo cuidado,
mas 0 excesso de procura gera incapacidade para atender toda a demanda e
desassisténcia.

Para uma melhor organizacdo dos fluxos assistenciais e disponibili-
zacdo de informacdes, os sistemas de referéncia e contrarreferéncia poderiam
viabilizar esse processo,**?*?> mas estudos mostram que essa ndo é a realidade
brasileira.>**% Fluxo desarticulado e falta de comunicacdo entre os diferentes
setores da saude fragilizam o vinculo e provocam descontinuidade do cuidado
e, mais uma vez, o afastamento do usudrio da APS, como descrito pelos
participantes e corroborados pela literatura.1824-26

Ao compreender os desafios da Atencdo Primaria para promover cuidado
integral as Crianes, portanto, é possivel propor acdes que reorganizem os fluxos
de cuidado, incentivem o movimento e a interagdo entre os sujeitos com base
na plasticidade do ser vivente, ampliem e capacitem os profissionais, fortalecam
a articulacdo entre os servicos e apoiem as instituicGes filantropicas para que
estas, juntamente com o0s centros especializados e a APS, possam atender
integralmente as demandas de Crianes.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta investigacdo identificou fragilidade no cuidado oferecido as Crianes
no ambito da APS, agravada pelas vulnerabilidades existentes nas regifes de
fronteira internacional.
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A atencdo as Crianes, oferecida pelos servicos de APS, esteve permeada
por barreiras funcionais para o acesso a saude, auséncia de vinculo e
acolhimento, escassez de profissionais e de servicos especializados, desconhe-
cimento dos direitos da Crianes, desassisténcia e fluxo desorganizado, além da
evidente auséncia de acordos internacionais voltados a saude da populagdo
transfronteirica.

Deste modo, faz-se necessdria a reorganizacdo da APS e o fortalecimento
de seus atributos essenciais no sentido de tornar a porta de entrada mais efetiva,
desburocratizada e com orienta¢des adequadas sobre o fluxo de atendimento. E
essencial, também, acolher e estabelecer um vinculo duradouro com as familias,
para que as Crianes se tornem visiveis aos servicos de salde e encontrem uma
fonte regular de atencdo que garanta continuidade aos seus cuidados.

Considera-se, como limitacdo deste estudo, a realizacdo de entrevistas nas
instituicdes assistenciais, posto que adentrar no ambiente domiciliar permitiria
experienciar o contexto de vulnerabilidade em que vivem as Crianes e suas
familias. Além disso, conhecer a perspectiva de familias estrangeiras poderia
colaborar para a compreensdo do contexto estudado.
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