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Resumo
Introdugdo: os desafios de familias de criangas com necessidades especiais de salde para assegurar seu
lugar de direito sdo intensificados na auséncia do cuidado integral. Objetivo: compreender os desafios
vivenciados por criangas com necessidades especiais de salde e suas familias para a pratica do cuidado
integral e a reconstrucdo dos projetos de vida. Método: estudo qualitativo, fundamentado no conceito
do cuidado integral e na hermenéutica-dialética. Foram entrevistados 19 cuidadores e 15 enfermeiros
da Atengdo Primaria. Da analise tematica indutiva, emergiram quatro categorias: auséncia de suporte
e orientagdo no processo diagnodstico: desafios e relagbes de cuidado; falta de interesse e empatia
como barreiras ontoldgicas para a pratica do cuidado integral; desorganizagdo e pouca capacitagdo
profissional como obstaculos para o cuidado; encontros terapéuticos para a construgdo dos projetos
de vida. Conclusdo: a fragilidade das relagGes dialdgicas prejudicou a pratica do cuidado integral e os
projetos de vida.
Palavras-chave: pratica integral de cuidados de saude, saude da crianga, humanizagdo da assisténcia

Abstract
Introduction: the challenges faced by families of children with special health care needs to secure
their rights are intensified in the absence of comprehensive care. Aim: to understand the challenges
experienced by children with special health care needs and their families related to the practice of
comprehensive care and the reconstruction of their life projects. Method: a qualitative study grounded
in comprehensive care and hermeneutic-dialectical principles. Nineteen caregivers and fifteen primary
care nurses were interviewed. From the inductive thematic analysis, four categories emerged: absence
of support and guidance in the diagnostic process: challenges and care relationships; lack of interest
and empathy as ontological barriers to comprehensive care practice; disorganization and insufficient
professional training as obstacles to care; strengthening therapeutic encounters for the construction of
life projects. Conclusion: the fragility of dialogical relationships impaired the practice of comprehensive
care and the pursuit of life projects.
Keywords: integral healthcare practice, child health, humanization of assistance

Resumen
Introduccidn: los desafios enfrentados por las familias de nifios con necesidades especiales de salud para
asegurar su lugar de derecho se intensifican en ausencia del cuidado integral. Objetivo: comprender cémo
los desafios vividos por los nifios con necesidades especiales de salud y sus familias se relacionan con la
practica del cuidado integral y la reconstruccion de sus proyectos de vida. Método: estudio cualitativo
fundamentado en el cuidado integral y en la hermenéutica-dialéctica. Se entrevistaron a 19 cuidadores
y 15 enfermeros de Atencién Primaria. De la analisis tematico inductivo, surgieron cuatro categorias:
ausencia de apoyo y orientacidn en el proceso diagndstico: desafios y relaciones de cuidado; falta de
interés y empatia como barreras ontoldgicas para la practica del cuidado integral; desorganizacidn y poca
capacitacion profesional actuando como obstaculos para el cuidado; fortalecimiento de los encuentros
terapéuticos para la construccién de los proyectos de vida. Conclusion: la fragilidad de las relaciones
dialdgicas perjudico la practica del cuidado integral y los proyectos de vida.
Palabras clave: practica integral de atencion, salud infantil, humanizacion de la atencion




Introdugao

Criangas com necessidades especiais de saude (CRIANES) sdo aquelas que exigem mais
cuidados do que outras criangas da mesma idade, pois possuem condicdes cronicas de sau-
de que podem limitar suas atividades, sejam fisicas, sejam mentais e/ou comportamentais
(McPherson et al., 1998).

O momento do diagndstico de uma CRIANES é acompanhado, muitas vezes, por senti-
mentos de aflicdo, culpa, medo, desamparo e angustia (Azevedo et al., 2021; Fabris-Zavaglia
et al.,, 2022). Hospitalizagbes recorrentes, preocupacdo, ansiedade, necessidade de rear-
ranjos familiares, limitacdo financeira e sobrecarga do cuidador principal sdo situacdes fre-
guentes no cotidiano familiar de CRIANES, que se configuram em importantes desafios para
conquistar seu lugar de direito na sociedade (Vasconcellos et al., 2022; Graaf et al., 2022).

Embora a Atencdo Primaria a Saude (APS) possua importantes acGes de prevencdo, pro-
moc¢do e recuperacdo da salde direcionadas para o ambiente familiar, a integralidade do cui-
dado e a orientagao familiar sao, com frequéncia, avaliadas de forma negativa pelos usuarios
(Machado et al., 2021; Queiroz et al., 2021), sobretudo para os segmentos mais vulneraveis
como as CRIANES (Azevedo et al., 2021; Machado et al., 2021; Casacio et al., 2022).

Para manter e melhorar a sadde das CRIANES, é necessario, além dos cuidados especiali-
zados e terapéuticos, um suporte familiar adequado, que inclua orientagdo, educacgdo, escu-
ta ativa, valorizacdo dos saberes e troca de experiéncias (McPherson et al., 1998; Brazelton &
Greenspan, 2002). A incorporacdo de tecnologias relacionais, como acolhimento, integragdo
e formacdo de vinculos, pode reorganizar os modos de agir e impactar positivamente o cui-
dado (Wolkers et al., 2019).

Ainda que existam avancos na compreensdo sobre as necessidades das CRIANES e suas
familias, as lacunas sobre a efetividade das estratégias da APS para garantir a integralidade
do cuidado permanecem presentes. A compreensdo sobre como o acolhimento e escuta
ativa impactam a qualidade da assisténcia e a construg¢ao de vinculos familiares continua
sendo um tema pouco explorado. A literatura destaca que o apoio social e emocional con-
tribui para a reducdo do estresse e solidao, favorecendo vinculos sustentadores (Braselton
& Greenspan, 2002; Azevedo et al., 2021; Vasconcellos et al., 2022; Tinoco et al., 2023), mas
ainda ha pouca pesquisa sobre como potencializar esses fatores na APS. Portanto, € neces-
sario aprofundar a andlise das barreiras existentes para garantir um cuidado mais efetivo e
humanizado.

Essa aproximacdo com o contexto familiar, com empatia e disposicao para o didlogo, pode
facilitar a construcdo de vinculos duradouros entre os agentes do cuidado, garantindo re-
solutividade para os problemas de saude da crianca e fortalecendo novos projetos de vida
(Vasconcellos et al., 2022; Fabris-Zavaglia et al., 2022). Deste modo, o objetivo do estudo foi
compreender os desafios vivenciados por criangas com necessidades especiais de saude e
suas familias para a pratica do cuidado integral e a reconstrugdao dos projetos de vida.

Método

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com abordagem qualitativa, fundamen-
tado nos elementos do cuidado integral (Ayres, 2004) e no referencial tedrico-metodoldgico
da hermenéutica-dialética (Gadamer, 2015).



O conceito do cuidado integral envolve a interacdo terapéutica entre o paciente e o profis-
sional de saude, respeitando seus nove elementos: movimento, identidade, alteridade, plas-
ticidade, projeto, desejo, temporalidade, ndo causalidade e responsabilidade (Ayres, 2004).

A hermenéutica consiste em interpretar e compreender as experiéncias e os modos de
ser do humano, uma vez que, no circulo hermenéutico, a reflexdao ontoldgica pode ser alcan-
cada a partir do movimento entre o todo e as partes, e vice-versa. Ao buscar o saber comum
do sentido, a dialética assume uma relagdo com a hermenéutica, visto que o verdadeiro
didlogo estd na reciprocidade das ideias. No ambito da salde, a tarefa hermenéutica busca
compreender como os obstaculos interferem na humanizacdo das relagdes entre os sujeitos
envolvidos no cuidado (Gadamer, 2015).

A pesquisa foi realizada em unidades de APS de Foz do Iguacgu, Parana, PR, Brasil. O muni-
cipiointegra uma regido de triplice fronteira (Brasil-Argentina-Paraguai) e possui 29 unidades
de saude, todas vinculadas a Estratégia Saude da Familia, e cinco instituicGes filantrépicas
para atendimento as pessoas com deficiéncias. Durante a coleta de dados, 10.208 criancas
menores de 6 anos encontravam-se em acompanhamento nos servigos de puericultura das
Unidades Basicas de Saude, segundo a Secretaria de Saude de Foz do Iguacu?.

A coleta de dados ocorreu entre outubro de 2020 e fevereiro de 2021 e foi conduzida pela
primeira autora, que é mestre e doutoranda em Saude Publica, com experiéncia profissional
em salde da criancga e treinamento prévio, incluindo a realizagao de duas entrevistas-piloto,
as quais foram desconsideradas para este estudo. As demais coautoras sdo doutoras em
Saude Publica, tém experiéncia em saude materno-infantil e auxiliaram na interpretacdo e
analise dos dados, garantindo a confiabilidade dos achados.

As CRIANES foram selecionadas de forma intencional, por meio dos registros disponibi-
lizados por trés instituicdes filantropicas do municipio que atendem criancas menores de
seis anos com multiplas deficiéncias. As outras duas instituicdes assistenciais existentes no
municipio voltadas para pessoas com deficiéncia ndo foram incluidas, por atenderem apenas
adultos e pessoas com deficiéncia auditiva.

Como critérios de inclusdo, consideraram-se cuidadores principais de CRIANES menores
de seis anos e com pelo menos duas demandas de cuidado, e enfermeiros das unidades de
APS adstritas as residéncias das criancas selecionadas, atuantes por pelo menos seis meses.
Foram excluidos os cuidadores que ndo participavam diretamente dos cuidados das crian-
cas. A inclusdo de criancas menores de seis anos foi justificada pela importancia desse pe-
riodo no desenvolvimento fisico, cognitivo, emocional e social. Além disso, as intervengdes
precoces tém um impacto significativo nesse estagio, alinhando-se com as politicas publicas
e 0s programas de saude que priorizam a atengdo a primeira infancia.

Os cuidadores foram abordados pessoalmente, pela primeira autora, nas trés instituicdes
supracitadas, sendo convidados a participar do estudo. As entrevistas foram realizadas nas
préprias instituicdes, no mesmo dia da abordagem, em sala privativa, enquanto as criancas
recebiam o atendimento especializado. A partir das entrevistas com os cuidadores, pode-se
identificar suas unidades de APS de referéncia.

Os cuidadores entrevistados apontaram 11 unidades de APS, dos quais faziam parte 19
enfermeiros. Dois enfermeiros encontravam-se de férias no periodo das entrevistas e outros

! Dados fornecidos por e-mail pela Secretaria de Salde de Foz do Iguagu, em 2025.



dois recusaram participar devido ao excesso de trabalho durante a pandemia da covid-19.
Quanto aos cuidadores, foram excluidos dois, dos 21 abordados, por ndo serem os cuidado-
res principais e ndo disponibilizarem de informacdes a respeito do historico de saude-doen-
ca da crianca.

Com relacdo aos enfermeiros, realizou-se agendamento prévio por telefone e as entrevis-
tas aconteceram nas unidades onde atuavam, em sala privativa, nos intervalos das consultas
e demais atendimentos realizados pelo enfermeiro.

Por considerar o periodo de coleta de dados e a vigéncia da pandemia de covid-19, as en-
trevistas com os cuidadores e com os enfermeiros respeitaram todas as medidas sanitarias
para evitar o contagio, utilizando-se mascaras e mantendo o distanciamento de dois metros
entre participantes e entrevistadora.

As entrevistas foram iniciadas pelas questdes norteadoras: “Conte-me como tem sido o
cuidado e os caminhos percorridos com a crianca para atender suas necessidades de sau-
de” — para os cuidadores; 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. Um
roteiro semiestruturado, construido com base nos atributos essenciais da APS (acesso, longi-
tudinalidade, integralidade e coordenacdo) e nos elementos do cuidado integral, foi utilizado
como norteador das entrevistas, as quais foram audiogravadas e disponibilizadas ao final
para os participantes ouvirem e darem anuéncia do conteudo. A coleta encerrou-se quando
0s questionamentos iniciais puderam ser respondidos e o0s objetivos alcancados.

As entrevistas tiveram duracdo média de 35 minutos, sendo posteriormente transcritas
na integra e analisadas segundo a andlise tematica indutiva, com leituras flutuantes, organi-
zacdo do material coletado e leituras aprofundadas para a exploracdo dos dados, estabele-
cendo um movimento dialético entre os resultados e o referencial adotado (Minayo, 2012).
As falas foram organizadas em mapas horizontais, de acordo com as pré-categorias, €, na
etapa final, segundo as categorias tematicas que emergiram da analise. Nao foi utilizado sof-
tware para o gerenciamento dos dados e utilizou-se o referencial tedrico-metodoldgico para
guiar o interesse analitico da pesquisadora.

Para manter o anonimato dos participantes, esses foram identificados por cédigos alfanu-
meéricos, utilizando as letras CC (cuidador de CRIANES) e PS (profissionais de saude — enfer-
meiros), seguidas por numeros conforme a ordem das entrevistas.

Os participantes foram informados sobre o conteldo da pesquisa e, ao aceitarem, as-
sinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, assegurando-
-lhes confidencialidade e anonimato. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual do Oeste do Parand, em 2020, com o Parecer n.
4.300.226, conforme a Resolugdo n. 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude
e Pesquisa envolvendo seres humanos. Seguiram-se todos os preceitos éticos e os Critérios
Consolidados para Relatar uma Pesquisa Qualitativa (COREQ) (Tong et al., 2007).

Resultados

A pesquisa envolveu 34 participantes, dentre eles: 19 cuidadores de CRIANES (14 maes,
trés pais e duas avos), com idades entre 22 e 54 anos; e 15 enfermeiros atuantes em 11 uni-
dades de APS, entre 22 e 46 anos. Quanto aos(as) enfermeiros(as), 13 eram mulheres, com
média de 5 anos de atuacdo no SUS e sem formacdo ou treinamento em salde da crianca.
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Havia 20 criancas (um casal de gémeos), com idade entre dois e cinco anos, sendo 11
meninos e nove meninas. A caracterizacdo das CRIANES pode ser observada na Figura 1.

Figural

Caracterizagdo das CRIANES Segundo Idade, Sexo, Diagndstico Médico e Necessidades de
Cuidado, Foz do Iguagu, Parand, Brasil

CRIANES dade Dlag!‘IO.S‘l'ICO Necessidades de cuidado
(anos) médico
Atrasos: fala e DNPM
1 Transtorno do espectro Uso de anticonvulsivo
autista Oferta de alimentos diferenciada
Auxilio para locomogdo
Atrasos: fala e DNPM
Transtorno do espectro N
2 autista Uso de an‘upsmo‘uco . .
Oferta de alimentos diferenciada
Atrasos: fala e DNPM
3 Transtorno do espectro Uso de antipsicotico
autista Oferta de alimentos diferenciada
Auxilio para locomogdo
Atraso: DNPM
Transtorno do espectro . .
4 autista Uso de an‘u;onvulswo. .
Oferta de alimentos diferenciada
Atrasos: fala e DNPM
5 Transtorno do espectro Uso de anticonvulsivo
autista Oferta de alimentos diferenciada
Auxilio para locomogao
6 Transtorno do espectro Atrasos: fala e DNPM
autista Oferta de alimentos diferenciada
, Atrasos: fala e DNPM
/ Sindrome de Down Oferta de alimentos diferenciada
Atrasos: fala e DNPM
8 Paralisia cerebral Oferta de alimentos diferenciada
Uso de cadeira de rodas
Atrasos: fala e DNPM
9 Paralisia cerebral Oferta de alimentos diferenciada
Uso de cadeira de rodas
Atrasos: fala e DNPM
Uso de anticonvulsivo e
10 Paralisia cerebral an‘uge;pasmodmo .
Auxilio para sentar e se alimentar
Uso de cadeira de rodas e
gastrostomia
11 Transtorno do espectro Atrasos: fala e DNPM
autista Oferta de alimentos diferenciada
12 Transtorno do espectro Atrasos: fala e DNPM
autista Oferta de alimentos diferenciada
, Atrasos: fala e DNPM
13 Sindrome de Down Oferta de alimentos diferenciada
Atrasos: fala e DNPM
14 Paralisia cerebral Uso de anticonvulsivo

Oferta de alimentos diferenciada
Uso de cadeira de rodas
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Idade Diagndstico
Sexo -
(anos) médico

CRIANES Necessidades de cuidado

Atrasos: fala e DNPM
15 3 M Sindrome de Down Reposicdo hormonal
Oferta de alimentos diferenciada

Atrasos: fala e DNPM

Transtorno do espectro

16 5 F autista Uso de antipsicotico
Oferta de alimentos diferenciada
Transtorno do espectro Atrasos: falla € D,N.PM
17 4 M Sutista Uso de antipsicotico
Oferta de alimentos diferenciada
Transtorno do espectro Atrasos: fal.a e D,N.PM
18 4 F autista Uso de antipsicotico
Oferta de alimentos diferenciada
Transtorno do espectro Atrasos: falia e D,N.PM
19 5 F autista Uso de antipsicotico
Oferta de alimentos diferenciada
Atrasos: fala e DNPM
20 2 M Paralisia cerebral Uso de anticonvulsivo

Oferta de alimentos diferenciada
Uso de cadeira de rodas

Nota. DNPM: Desenvolvimento Neuropsicomotor.

Com base no referencial tedrico-metodoldgico e na andlise das estruturas de relevancia,
foi possivel organizar quatro categorias tematicas, quais sejam: auséncia de suporte e orien-
tacdo no processo diagndstico: desafios e relacdes de cuidado; falta de interesse e empatia
como barreiras ontoldgicas para a pratica do cuidado integral; desorganizacdo e pouca capa-
citacdo profissional como obstaculos para o cuidado; encontros terapéuticos para a constru-
¢do dos projetos de vida.

Auséncia de Suporte e Orientacdo no Processo Diagnostico: Desafios e Relagdes de
Cuidado

0O momento da descoberta do problema de saude do filho foi acompanhado por senti-
mentos de soliddo, medo e desamparo. Segundo os cuidadores, o impacto do diagndstico foi
exacerbado pela falta de redes de apoio:

A gente estd enfrentando isso sozinho, porque a gente ndo tem orientacdes e nem apoio
(CC3).

Vocé descobre o autismo da crianga e fica desesperado. Se vocé ndo tem um apoio, vocé
SO enxerga a escuriddo, parece que nunca vai melhorar (CC17).

Os relatos evidenciaram o pouco interesse por parte dos profissionais de salide em ouvir,
em compartilhar saberes e praticas, e em oferecer orientacdes adequadas, aumentando os
desafios enfrentados pelas familias durante o processo diagndstico e comprometendo as
oportunidades de estabelecer um vinculo efetivo e de alcancar o diagndstico:

No posto de satde, para a enfermeira e o médico, o atraso da crian¢a é s6 uma fase. Eles
[profissionais] acham que daqui a pouco ela vai falar (CC3).

Até agora eles [profissionais da APS] ndo sabem que ela tem um diagndstico diferenciado
(CC4).
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Afalta de suporte por parte dos enfermeiros pode ser resultado da percepgdo equivocada
de que as familias de CRIANES sdo mais preparadas para lidar com as adversidades: “Eu te-
nho dificuldade de lidar com essas familias” (PS12). “Eu percebo que as familias de CRIANES
sdo mais preparadas emocionalmente” (PS13).

Por outro lado, quando a experiéncia no diagndstico do filho foi permeada por encontros
produtores de cuidado, tendo em vista o compartilhamento, a responsabilizacdo mutua e as
interacdes dialdgicas, os projetos terapéuticos tornaram-se possiveis de serem alcancados
em sua plenitude.

Uma das mées néo teve uma boa aceitagdo do diagndstico e a gente encaminhou para
o0 servico especializado, a gente tem a psicologa que dad esse apoio (PS3).

Meu filho comegou a desenvolver sé agora que entrou na [nome da instituicdo assisten-
cial]. Aqui é maravilhoso, pois tem médico, psicologa e terapia (CC17).

Falta de Interesse e Empatia como Barreiras Ontoldgicas para a Pratica do Cuidado
Integral

As continuas e complexas demandas apresentadas por CRIANES interferem na dinamica
familiar e afetam a saude mental dos cuidadores. Embora houvesse um movimento ativo em
busca de apoio por parte das familias, a atencao oferecida pela APS mostrou-se enfraquecida:

Esses dias eu so queria chorar, tinha vontade de sumir no mundo. Eu fui ao posto de sau-
de e falei com a enfermeira que eu precisava de ajuda, de uma consulta, e ela falou para
eu voltar em 15 dias para agendar (CC15).

De acordo com os cuidadores de CRIANES, o foco do profissional de saude esta restrito
apenas ao éxito técnico, o que limita as dimensdes ontoldgicas do cuidado: “Eu tentei expli-
car o historico dele [filho], mas eles ndo ouvem. Eles so ddo a receita do remédio” (CC12). “Eu
mal vou falando o problema e eles jd ddo o papel para vocé ir embora” (CC2).

A falta de sensibilidade sobre as singularidades atua, muitas vezes, como uma barrei-
ra para a promocdo integral a saude, uma vez que interfere nos encontros produtores do
cuidado:

O atendimento demora demais e ele fica agitado com aquele monte de gente, aquela
gritaria. Ai tem que esperar 3 horas para ser atendido e ndo tem prioridade (CC2).

A gente fala tanto em empatia, eu acho que as pessoas néo tém empatia, é uma luta
[choro] (CC13).

A doutora [médica] chegou a me ofender e a gritar comigo porque ela ndo era secretdria
de posto de saude para resolver os problemas que eu tinha (CC2).

Desorganizac¢ao e Pouca Capacitacao Profissional como Obstaculos para o Cuidado

O acolhimento é um componente indispensavel do cuidado integral, pois permite que o
outro encontre espaco para se apresentar e se expressar. Entretanto, foi uma das principais
fragilidades referidas pelos cuidadores: “Elas [enfermeiras da APS] ndo tém paciéncia, sGo
ignorantes, ndo sabem falar com as pessoas” (CC12). “A enfermeira que fez o acolhimento
foi muito grossa, um atendimento ruim” (CC12).



O encontro terapéutico precisa ser transformador, com os sujeitos dispostos a estabele-
cer uma interagdo reciproca, pautada no didlogo e na alteridade. No entanto, as narrativas
mostraram que muitos profissionais ndo estdo dispostos, ou mesmo preparados, para o aco-
Ihimento humanizado: “A outra enfermeira de manhd fica no acolhimento porque ela gosta,
eu ndo suporto aquela sala [voz alterada]” (PS11). “O acolhimento comigo é considerado
mais técnico e tem hordrio para ser feito” (PS13).

A partir da interagdo efetiva entre as familias e os profissionais dos servicos de APS, é
possivel organizar as praticas de saude no sentido de oferecer possibilidades para que os
projetos de vida possam ser reconstruidos. Mas, de acordo com os relatos, a sobrecarga e a
desorganizacdo do sistema de saude prejudicam esse movimento:

A falta de profissionais acaba influenciando na qualidade dos servicos. Se precisa de
uma ateng¢do maior, a gente ndo consegue oferecer (PS12).

O Sistema Unico de Satde é muito bonito no papel, mas na abordagem do dia a dia a
gente sabe que ndo dd para fazer tudo téo perfeito, a demanda é muito grande (PS9).

Além disso, a auséncia do olhar integral e a inseguranca dos profissionais de saude em
relacdo as CRIANES se mostraram importantes limitagdes para a construcao de vinculos e,
consequentemente, para a continuidade do cuidado: “Tenho dificuldade em saber como li-
dar com as CRIANES” (PS12). “[...] a gente acaba tendo maior dificuldade para criar vinculo,
principalmente com essas criancas” (PS1). “Néo tem esse vinculo, eles ndo criam esse vinculo
aqui, pelo menos ndo comigo” (PS6).

Encontros Terapéuticos para a Construcao dos Projetos de Vida

Para tornar possivel a reconstrucdo dos projetos de vida, o profissional precisa compreen-
der, como agente do cuidado, o movimento dialético entre as necessidades e as possibilida-
des das familias de CRIANES, considerando as diferentes tecnologias em saude disponiveis.
Nesse sentido, os enfermeiros reconheceram a necessidade premente de capacitacdo pro-
fissional para promover o cuidado integral:

E importante ter uma capacitacdo melhor com relacdo a essas familias, para poder
orientd-los, porque eles ficam perdidos (PS15).

Falta muito dos profissionais entenderem que o conhecimento popular precisa ser va-
lorizado e associado ao conhecimento cientifico. E importante que nenhum dos dois se
sobressaia (PS10).

A importancia de incorporar as praticas de saude a bagagem de conhecimentos, os de-
sejos e 0s projetos de vida das familias de CRIANES, em toda sua ontologia, também esteve
presente nos discursos dos enfermeiros:

Uma coisa que eu acho que precisa acontecer é ndo sé enxergar o problema da crianga,
mas a crian¢a no todo (PS2).

Tem familia que tem uma limita¢do grande, entéo o entendimento envolve condigcdo
social, cultura, nivel de escolaridade e vinculo com as equipes (PS2).

E importante valorizar o conhecimento que as mées trazem sobre os cuidados que elas
aprenderam com seus familiares (PS10).



Portanto, ficou evidente que, quando o profissional de saude se coloca como promotor
do cuidado, com responsabilidade e empatia, o encontro terapéutico se fortalece:

Tinha uns profissionais que vocé procurava, mas eles desconversavam. E tinham outros
que sempre davam um jeito de ajudar (CC7).

No nosso bairro tem uma dentista muito boa que também é mde de uma crian¢a espe-
cial. Entdo, quando eu chego la eu sou acolhida (CC3).

Discussao

Os resultados desta investigacdo mostraram que o momento do diagndstico de CRIANES
é acompanhado por desafios e profundas modificacdes no ambiente familiar, sobretudo
com relacdo as expectativas futuras. A auséncia de suporte e de orientacdo as familias de
CRIANES e a desarticulagdo dos elementos do cuidado integral nas praticas de cuidado dos
profissionais da APS prejudicaram os encontros terapéuticos e a construcdo, por parte dos
familiares, dos projetos de vida e de felicidade.

Pesquisas convergem com esses achados ao trazerem evidéncias de que o adoecimento
de um filho é, com frequéncia, acompanhado por desafios (Wolkers et al., 2019; Vasconcellos
et al., 2022; Tinoco et al., 2023). Neste contexto, as fragilidades psicossociais dos familiares
sdo atenuadas quando ha uma rede de apoio que oriente e auxilie os cuidadores a lidarem
com as situacdes desafiadoras (Casacio et al., 2022; Geweniger et al., 2022; Graaf et al,,
2022).

Embora os cuidadores tenham relatado o movimento ativo em busca de cuidado nos
servicos de salde, os saberes e as praticas dos profissionais ndao foram compartilhados. A
falta de responsabilizacdo por parte dos profissionais de salde para o cuidado prejudicou o
vinculo com as familias e as praticas assistenciais. Pesquisas prévias sobre a experiéncia pa-
rental para o cuidado de CRIANES apontaram que o desinteresse dos profissionais de saude
em ouvir o que os cuidadores tém a dizer atrapalha as interacdes dialdgicas e a assisténcia
a crianca (Gallardo et al., 2020; Azevedo et al., 2021), convergindo com os achados deste
estudo.

A superficialidade e a formalidade das relacdes estabelecidas entre os profissionais da
APS e as familias de CRIANES, apontadas nos relatos, também corroboram com a literatura
ao mostrar que ndo hd uma atencdo especial voltada as necessidades das familias, interfe-
rindo na continuidade do cuidado e na construcdo dos projetos terapéuticos (Ayres, 2004,
Neves et al., 2019).

A atencgdo integral a salde ndo esteve presente nos encontros terapéuticos, conforme os
discursos dos cuidadores. A auséncia de acolhimento, escuta atentiva e interesse por parte
dos profissionais de salde contrasta com o que se espera do cuidado integral. Segundo
pesquisas nacionais e internacionais, para fortalecer o vinculo com as familias e favorecer
a resolutividade do cuidado, é fundamental oferecer acolhimento e uma escuta livre de
preconceitos e julgamentos (Easterlin et al., 2020; Casacio et al., 2022; Graaf et al., 2022;
Vasconcellos et al., 2022).

Essa fragilidade no acolhimento pode estar relacionada a dificuldade dos enfermeiros
em se distanciar do modelo centrado na queixa-conduta e no alicerce cientifico. Um estudo
sobre o acolhimento na APS mostrou que essa abordagem limita a assisténcia humanizada



(Morelato et al., 2021; Graaf et al., 2022), embora seja considerada uma grande oportuni-
dade para criar vinculos duradouros com os usuarios e identificar suas demandas, como
relatado pelos participantes.

Vale ressaltar que, na APS, o acolhimento é um importante elemento promotor de en-
contros, que possibilita que o outro emerja positivamente no espaco assistencial a partir
da interacdo entre os agentes do cuidado (Vasconcellos et al., 2022). No entanto, ele ndo
pode ser visto apenas como recep¢do, com hordrios preestabelecidos e tecnicamente or-
ganizado, como relataram os enfermeiros, mas a partir do movimento e da interacdo entre
0 usuario e o servico de saude, e da integracdo de desejos e praticas familiares no cuidado
(Ayres, 2004).

Ainda que alguns profissionais apresentem um importante movimento em dire¢do a hu-
manizacdo da assisténcia, ficou evidente que a interacao dialdgica com as familias de CRIANES
encontra-se bastante fragil, o que prejudicou o alcance do cuidado integral. A auséncia de
empatia nessas praticas dificultou a valorizacdo das experiéncias, perspectivas e preocupa-
¢Oes comunicadas pelas familias (Geweniger et al., 2022). Esse instrumento de humaniza-
cdo exige alteridade e proatividade do profissional para compreender as reais necessidades
das familias, mas é uma das principais vulnerabilidades relatadas na literatura (Ayres, 2004;
Drossman et al., 2021; Mendes et al., 2021).

Uma pesquisa nacional que analisou o cuidado as criangas com sindrome congénita do
zika virus no Sistema Unico de Satde revelou que o planejamento do cuidado integral pe-
los profissionais de saude envolve ndo apenas a identificacdo das diferentes necessidades
das criancas e suas familias, mas também o acolhimento, o reconhecimento das limitacGes
e o esclarecimento de duvidas (Andrade et al., 2022). O estudo destacou que o cuidado
transcende o conhecimento técnico especializado, pois exige empatia, criacdo de vinculo,
aconselhamento e apoio para fortalecer a capacidade das familias de prover cuidados. Além
disso, evidenciou desafios relacionados a fragmentacdo da rede de atencdo a saude, a difi-
culdade de acesso a servicos especializados e a sobrecarga dos cuidadores. Nesse contexto,
garantir um ambiente seguro e acolhedor, com as adaptacdes necessarias, é essencial para
gue os projetos de vida e de felicidade dessas criancas e suas familias possam se desenvolver
(Andrade et al., 2022).

Como limitacdo do presente estudo, considera-se o fato de as entrevistas com os cuida-
dores principais terem sido realizadas nas instituicdes filantrépicas, sendo que adentrar o
ambiente domiciliar permitiria uma compreensdo mais aprofundada sobre os desafios vi-
venciados pelas familias de CRIANES para alcancgar o cuidado integral para seus filhos.

Ainda, o estudo focou apenas em cuidadores e enfermeiros da APS e pode ndo capturar a
gama completa de experiéncias e desafios vivenciados por outros profissionais de salde ou
por familias em diferentes contextos ou niveis de cuidado.

Para fortalecer os alicerces do cuidado integral, sdo necessarios estudos que envolvam
as relacdes de cuidado nas Redes de Atencdo a Saude, abrangendo os diferentes niveis de
atencdo. A avaliacdo dos modelos de financiamento e das politicas publicas, do ponto de
vista do cuidado integral, traria importantes contribuicdes para nortear o planejamento de
acOes que visem preencher as lacunas existentes nas praticas de cuidado.



Consideragoes Finais

Esta investigacdo evidenciou que, embora a atengao integral a saude pudesse ameni-
zar as dificuldades experienciadas pelas familias de CRIANES no momento do diagndstico e
durante o processo terapéutico, sua auséncia prejudicou a adaptacdo das familias ao novo
contexto e a oportunidade de reconstruir seus projetos futuros, pois a atencgdo recebida foi
fragmentada.

Os desafios em estabelecer e manter relacdes dialdgicas com os profissionais da APS fra-
gilizaram o vinculo e a pratica do cuidado integral. A assisténcia ainda centrada no modelo
biomédico, a desorganizacdo dos servicos de saude e a auséncia de empatia, acolhimento,
escuta ativa e responsabilizacdo entre as familias e as unidades de saude foram aspectos
que interferiram na qualidade e na resolutividade do cuidado as CRIANES. Além disso, a falta
de rede de apoio intensificou as fragilidades psicossociais dos cuidadores, aumentando os
sentimentos de soliddo, medo e angustia.

Importante destacar que, durante a pandemia de covid-19, essas dificuldades foram ain-
da mais acentuadas. O medo do contagio e as restricdes sanitarias resultaram em intera-
¢des mais superficiais e distantes entre profissionais de saude e familias, comprometendo
ainda mais o acolhimento e o suporte necessario. A reducdo dos atendimentos presenciais,
a sobrecarga dos servicos de salude e a priorizacdo de casos emergenciais agravaram a frag-
mentacdo do cuidado, dificultando o acesso a orienta¢des, encaminhamentos e suporte
emocional.

Os resultados auxiliam na discussdo de politicas de saude e praticas de cuidado coorde-
nado, sugerindo a necessidade de melhorar a organizacdo e a comunicacdo entre profissio-
nais e familias, bem como promover um ambiente mais empatico. No ambito das politicas
publicas, os achados reforcam a importancia de ampliar a rede de apoio social, investir em
equipes multiprofissionais e aprimorar a comunicacdo entre profissionais e usudrios, promo-
vendo um modelo de cuidado mais integrado e centrado na familia.

Portanto, ao transformar as praticas assistenciais, oferecendo ampla rede de apoio — or-
ganizada, comprometida e sensivel para as necessidades, e com disposicao para o encontro
terapéutico, tendo em vista perspectivas, valores, comportamentos e crengas, com escuta
livre de preconceitos e vinculo sdlido, é possivel fortalecer as relagdes de cuidado e propiciar
a construcdo de novos projetos de vida e de felicidade.
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