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RESUMO
Objetivo: analisar a longitudinalidade do cuidado percebida pelos cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral.

Meétodo: investigacdo qualitativa, descritiva, realizada com 27 cuidadores, por meio de entrevistas, analisadas com a técnica de andlise
tematica, com base na Longitudinalidade do Cuidado.

Resultados: apontaram a necessidade de extrema dedicacdo dos cuidadores aos cuidados de suas criancas e adolescentes com paralisia
cerebral, sendo necessaria a abdicagdo ao tempo livre, as atividades didrias e o abandono das atividades profissionais. A medida que a
crianca cresce aumenta a complexidade das atividades diarias e, consequentemente, o pronunciamento das dificuldades vivenciadas
pelas familias. Os discursos demonstram a auséncia/ deficiéncia das respostas formais do Estado as necessidades integrais de cuidado a
populacéo estudada, condicdo que contribui para naturalizar esse apoio como responsabilidade familiar. Indicam a inexisténcia de uma
rede desarticulada de cuidado para esta populacédo, implicando a descontinuidade de atencéo entre os servicos e impactando na qualidade
de vida das criancas e suas familias.

Conclusdo: a falta de articulagdo entre os servicos implica descontinuidade da atencdo a satide, deteriorando a qualidade de vida das
criancas e de suas familias e impactando negativamente nos resultados sanitarios do sistema de atencdo a satde, uma vez que ha a
utilizacdo ineficiente dos recursos. O estabelecimento de fluxos de cuidado é um componente indissocidvel da gestdo dos servicos de
atencdo, responsavel pela garantia da equidade e integralidade aos sujeitos investigados.

DESCRITORES: Assisténcia a satide. Paralisia cerebral. Servigos de satide. Aten¢do primadria a satdde. Satide publica.

CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH CEREBRAL PALSY: ANALYSIS OF
CARE LONGETUDINALITY

ABSTRACT
Objective: to analyze the longitudinality of care perceived by caregivers of children and adolescents with cerebral palsy.

Method: qualitative and descriptive investigation, performed with 27 caregivers, through interviews, analyzed using the thematic analysis
technique based on Care Longitudinality.

Results: the need of extreme dedication of the caregivers to the care of their children and adolescents with cerebral palsy was highlighted,
with the need to abandon their free time, daily activities and the abandonment of the professional activities. As the child grows, the
complexity of daily activities increases and, consequently, the pronouncement of the difficulties experienced by the families. The statements
demonstrate the absence / lack of formal responses from the State to the needs of care of the studied population, a condition that helps to
naturalize this support as family responsibility. They indicate the inexistence of articulated care network for this population, implying the
discontinuity of care among services which impacts on the quality of life of children and their families.

Conclusion: the lack of articulation between services implies discontinuity of health care, deteriorating the quality of life of children and
their families and negatively impacting on the health outcomes of the health care system, since there is an inefficient use of resources. The
establishment of care and the way it given is an inseparable component of care services management responsible for guaranteeing equity
and integrality of the research.

DESCRIPTORS: Health care. Cerebral palsy. Health services. Primary health care. Collective health.
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NINOS Y ADOLESCENTES CON PARALISIS CEREBRAL: ANALISIS SOBRE
LONGITUDINAL DEL CUIDADO

RESUMEN
Objetivo: analizar la longitudinal del cuidado percibida por los cuidadores de nifios y adolescentes con parélisis cerebral.

Meétodo: investigacion cualitativa, descriptiva, realizada con 27 cuidadores, por medio de entrevistas, analizadas con la técnica de analisis
tematica con base en la longitudinal del cuidado.

Resultados: apuntaron la necesidad de extrema dedicacién de los cuidadores a los cuidados de sus nifios y adolescentes con paralisis cerebral,
siendo necesaria la abdicacién al tiempo libre, a las actividades diarias y el abandono de las actividades profesionales. A medida que el
nifio crece aumenta la complejidad de las actividades diarias y consecuentemente, el pronunciamiento de las dificultades vividas por las
familias. Los discursos demostraron la ausencia/ deficiencia vividas por las familias. Los discursos demostraron la ausencia/ deficiencia de
las respuestas formales del Estado a las necesidades integrales del cuidado a la poblacién estudiada, condicién que contribuye a naturalizar
ese apoyo como responsabilidad familiar. Indican la inexistencia de una red desarticulada de cuidado para esta poblacién, implicando la
discontinuidad de atencién entre los servicios e impactando en la calidad de vida de los nifios y sus familias.

Conclusion: la falta de articulacion entre los servicios implica discontinuidad de la atencién a la salud, deteriorando la calidad de vida de
los nifios y de sus familias e impactando negativamente en los resultados sanitarios del sistema de atencion a la salud, una vez que hay
utilizacién ineficiente de los recursos. El establecimiento de flujos de cuidado es un componente indisociable de la gestion de los servicios

de atencion, responsable por la garantia de equidad e integralidad a los sujetos investigados.

DESCRIPTORES: Asistencia en salud. Paralisis cerebral. Servicios de salud. Atencién primaria de salud. Salud publica.

INTRODUCAO

O adoecimento crénico é uma condicdo que
perdura no tempo e que, de forma progressiva, causa
limitagGes e incapacidade, impactando o portador da
doenga, a familia, a sociedade e interferindo nas po-
liticas publicas por representar uma condigdo clinica
complexa e que gera altos custos.! Trata-se de uma
deficiéncia fisica em criangas que estd fortemente
associada a questdes de satide publica, sendo carac-
terizada pela presenca de mdltiplas incapacidades
e diferentes niveis de dependéncias.?® Apesar dos
avangos da medicina, a incidéncia da paralisia cere-
bral é relatada em aproximadamente dois por 1.000
nascidos vivos, sendo superior em paises subdesen-
volvidos com sete casos por 1.000 nascidos.? Embora
o risco de ocorréncia aumente com o nascimento
prematuro, ndo é raro o acometimento de bebés
maduros, com uma incidéncia de 1,1 casos por 1.000
nascidos vivos, mesmo em gestacoes de 40 semanas.?

A assisténcia a satide dessa populacao orienta-
-se por uma logica de oferta de servigos que redu-
zam os indices de mortalidade. Porém, o cuidado a
essas criangas demanda uma resposta complexa e
de longo prazo, uma vez que a maioria possui mul-
tiplas doencas cronicas e necessitam de cuidados
diferentes de acordo com o seu desenvolvimento.
Considerando as caracteristicas da cronicidade, nao
ha regressao dos quadros, sendo a agdo mais ade-
quada a desaceleracao de sua progressao e a busca
pela qualidade de vida. Assim, a atengdo primaria
é 0 espaco atengdo mais apropriado para a imple-
mentagdo do cuidado a essa populagdo.*

A Atengdo Primaria a Satude (APS) é caracte-
rizada por acdes orientadas pelo conceito ampliado
de satde, com enfoque na producdo de autonomia,

enfrentamento das vulnerabilidades, valorizacdo
das diferencas culturais, cuidado humanizado e
integral.> Apontam-se quatro caracteristicas para a
APS: primeiro contato, longitudinalidade, abran-
géncia do cuidado e coordenacdo.® Neste estudo
discutiremos a importancia da longitudinalidade
para um cuidado mais efetivo e afetivo.

A longitudinalidade,® no contexto da APS,
refere-se a uma vinculacdo duradoura entre usué-
rios e profissionais de satide. Trata-se da garantia
da continuidade da atencao no decorrer do tempo,
independentemente da existéncia de problemas ou
enfermidades, condigdo em que o servigo passa a
ser a referéncia para a clientela adscrita. De acordo
com esse principio, as pessoas podem contar com
os servicos de satde como fonte de atencédo certa,
caso necessitem, podendo participar das diversas
atividades desenvolvidas, para além do tratamento
de doengas, tais como aquelas relacionadas a pro-
mocao da satde, por exemplo.

Apesar de ser considerada o centro organi-
zador no sistema de satide de nosso pais, a APS
apresenta grandes fragilidades em relagao a coor-
denacdo do cuidado, a garantia de acdes pautadas
na longitudinalidade e a operacionalizacdo de uma
assisténcia que respeite a integralidade, a equida-
de e a universalidade. A inexisténcia de uma rede
integrada de atencdo é considerada um grande
dificultador para que as criancas e adolescentes
com paralisia cerebral tenham acesso aos diferen-
tes servicos da rede. Nessa perspectiva, a familia
desempenha uma funcao central na continuidade
do cuidado, assumindo um papel de coordenagao
da articulagdo e de responsabilidade dos servigos
de atengdo primaéria.’
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A resposta a essa problematica se estrutura na
compreensao de que a atencao as especificidades
dessa populagao deve se nortear pela gestao da
micropolitica, orientada por a¢des de integralidade
e de atendimento a suas necessidades. Sua coor-
denacdo depende das agdes em rede e ndo apenas
da familia, articulando saberes e préticas a fim de
estabelecer fluxos de cuidado que oferecam apoio
as criangas e seus cuidadores. Com base no exposto,
este artigo tem o objetivo de analisar a longitudi-
nalidade do cuidado percebida pelos cuidadores
de criangas e adolescentes com paralisia cerebral.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo de aborda-
gem qualitativa, realizado em um servico ndo gover-
namental de atendimento a criancas e adolescentes
com surdo-cegueira e multiplas deficiéncias, locali-
zado em Campinas-SP. Este servico é referéncia no
atendimento de deficientes para seis municipios que
compdem essa regiao metropolitana.

Os dados foram coletados por meio de entre-
vistas semiestruturadas, entre os meses de julho a
agosto de 2015, junto aos cuidadores de criangas e
adolescentes com diagnostico de paralisia cerebral.
O critério de inclusdo foi ser cuidador de criancas
ou adolescentes com paralisia cerebral. Foram con-
siderados critérios de exclusao ser pai ou cuidador
de pessoas com paralisia cerebral fora da faixa etédria
de 0 a 18 anos.

O instrumento de coletas de dados foi consti-
tuido por um roteiro semiestruturado dividido em
duas se¢des. A primeira foi referente a identificacao
e a caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores
e suas familias; e, a segunda, composta por questoes
abertas, cuja finalidade era a abordagem da temadtica
central deste estudo. Dessa forma, os cuidadores
foram questionados sobre a relagao familiar e com
0s servigos de satide que se estabeleceram apds o
nascimento de uma crianga com paralisia cerebral.

Os depoimentos obtidos durante os encontros
foram gravados, transcritos e analisados pelo método
da anélise de contetido do tipo andlise tematica,® con-
tribuindo para a identificagdo dos nticleos de sentido,
além da presenga ou frequéncia de fatores significati-
vos para o objeto estudado, permitindo o agrupamen-
to de ideias, palavras, expressoes ou elementos em
torno de conceitos, constituindo as categorias.

A andlise das categorias deu-se pelo prisma
da longitudinalidade do cuidado, considerada
caracteristica central da Atencao Primaria a Satude,
entendida em uma légica assistencial na qual o

acompanhamento do individuo durante o tempo é
realizado pela equipe de satide em sua totalidade,
ou seja, durante todo o processo de adoecimento ou
do desenvolvimento de agdes de prevencdo.®

A andlise dos depoimentos pelo olhar da
longitudinalidade do cuidado oportunizou a iden-
tificacao da aplicagdo (ou da auséncia) de tal atri-
buto durante o acompanhamento das criangas com
paralisia cerebral e suas familias na rede de atencao
a satde na cidade de Campinas-SP.

A pesquisa considerou os preceitos éticos e
legais regulamentados pela Resolucaon®466/12, do
Conselho Nacional de Satde, sendo aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Esta-
dual de Campinas, sob o parecer n.° 1027960/2015,
CAAE: 42446015.0.0000.5404.

RESULTADOS

A amostra que constitui este trabalho foi
obtida pelo processo de saturacao das entrevistas,
sendo este estudo composto por relatos de 27 cuida-
dores (um pai, quatro avos, duas irmas e 20 maes)
de criangas com paralisia cerebral, atendidas em
uma organiza¢do naogovernamental referéncia no
atendimento de criancgas e adolescentes com surdo-
cegueira e maltiplas deficiéncias, em Campinas-SP.
Essa instituicdo é responsavel pelo atendimento de
aproximadamente 34 criangas e suas familias, cons-
tituindo, por muitas vezes, o tinico atendimento de
criangas com idade superior a 5 anos.

A faixa etéria das criancas e adolescentes que
compuseram este estudo variou de 2 a 16 anos (oito
estavam na faixa de 0 a 5 anos, dez entre 6 a 10 anos
enove entre 11 a 16 anos). A autodeclaragdo deraca
identificou 17 individuos brancos, oito pardos e dois
negros. As idades dos cuidadores variavam de 18
a 65 anos (trés tinham entre 18 e 25 anos; sete entre
26 e 33 anos; sete entre 34 e 41 anos, seis entre 42 e
49 anos, dois entre 50 e 57 anos e, dois entre 58 e 65
anos), havendo predominancia de individuos do
sexo feminino (26 mulheres e um homem).

Em relacdo a renda familiar declarada, 19
cuidadores referiram entre um e trés salarios; sete
individuos relataram entre 4 e 6 salarios e um referiu
renda superior a seis saldrios minimos. Dos 27 cui-
dadores, sete trabalham, 20 deixaram de trabalhar
devido aos cuidados com a crianga ou adolescente,
um nao trabalhava.

O perfil estudado demonstra predominancia
de uma populacao dependente do Sistema Unico de
Saade (SUS): 19 cuidadores relataram uso familiar
exclusivo de servicos do SUS, oito cuidadores rela-
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taram que as criancas ou adolescentes sob sua res-
ponsabilidade utilizavam outros convénios nao SUS.

O discurso dos familiares cuidadores das
criancas e adolescentes da instituicdo estudada tor-
nou possivel conhecer o trajeto percorrido por essas
familias em busca de uma assisténcia qualificada
para seus filhos.

Com base nas entrevistas com os cuidadores,
emergiram trés categorias que serao detalhadas
a seguir: Rearranjos familiares: projetos de vida e
enfrentamento; Cuidado familiar na situago cronica
de adoecimento; Em busca da rede de atencdo em
satde: o olhar de cuidadores de criancas e adoles-
centes com paralisia cerebral.

Rearranjos familiares: projetos de vida e
enfrentamento

Apresenta-se, a seguir, a enuncia¢do de cuida-
dores ao descreverem as repercussoes, a elaboragdo
dos enfrentamentos e a tentativa de esconder o
prognostico frente aos diagndsticos de seus filhos:
eu fiquei desesperada, eu fiquei muito... muito revoltada
porque ela tinha tudo pra ser uma crianga normal (FIII);
minha vida inteira mudou. Primeiro eu aprendi demais
junto com ela, com a vida dela, aprendi a lidar com essas
situacgoes, aprendi a ter paciéncia, aprendi a ser mais
calma. A dar valor no ser humano, a deixar de ser mate-
rialista... (FIV); eu deixei de viver a minha vida pra viver
em funcao dele (FVII).

As falas demonstraram que a maioria dos
cuidadores se sente (ou se sentiu) temeroso no de-
senvolvimento de cuidados, referindo ndo se sentir
preparados para enfrentar as situagdes associadas as
condigdes clinicas de suas criancgas, pois as necessi-
dades de satide eram (ou sdo) bastante complexas,
causando medo e inseguranca. Eu sé tenho medo as-
sim... porque como ela tem o problema da degluticio, ela
engasga e tudo... ai eu fico um pouco com medo de ela ter
alguma complicagdo, que ds vezes ela se engasga comendo
algumas coisas, bebendo algumas coisas, um liquido, as
vezes ela se engasga, se entala, até mesmo na hora de dar
remédio, as vezes... eu so fico preocupada assim (FIX).

Nesta perspectiva, as rotinas e os planos fa-
miliares mudaram, assim como as prioridades e os
desejos dos responsaveis por estes individuos. Ele td
perto de andar... pode ser daqui um més, daqui um ano,
daqui dois anos... Ele vai andar. Ele vai ter a vida dele
(FVILL); Se Deus me deu esse menino é porque eu merego
e eu cuido dele com o maior carinho e se for preciso ficar a
noite toda acordada com ele eu fico, é minha paixdo (FI);
Ah, eu espero que seja com mais independéncia, que ele
consiga. Mas eu sei que ndo vai ser facil. Eu espero que ele

consiga se desenvolver e conseguir algumas coisas sozinho,
conseguir andar, conseguir se alimentar sozinho... (FV).
Ah, imagino que ela fazendo bastante fisioterapia que ela
tenha progresso. E que ela fique mais esperta, conhega
mais pessoas, a gente venha andar, venha falar... (EVI).

O pai participa desse cuidado, de modo mais
inexpressivo. Contudo, existe a tentativa de “escon-
der” da sociedade as limita¢des da crianca, sendo
o aspecto social, a vergonha, mais marcante do que
a dificuldade com a crianca propriamente dita. E
meio que vocé tenta... é um susto... vocé tenta esconder
de todo mundo aquele... até vocé conhecer, porque eu nio
conhecia também (FXI).

As rotinas dos cuidadores sao muitas vezes
resumidas ao tratamento das criancas, condi¢ao
relatada como determinante para potencializar
0 méaximo crescimento, o desenvolvimento e a
independéncia desses individuos. Agora é tudo
praticamente pra ele. Todos os afazeres, [...] Tudo ficou
mais dificil eu fazer, o que eu dava conta antes, a casa,
agora eu sempre faco as coisas primeiro pra ele, depois
o tempinho que vai sobrando eu faco o que da (FV). [...]
ah... mudou tudo, eu pensava em trabalhar... entdo hoje
em dia eu ndo posso trabalhar (FVI).

Cuidado familiar na situacao cronica de
adoecimento

Ao desenvolver os cuidados, os cuidadores
colocam as dificuldades vivenciadas nesse processo.
Ninguém sabia me explicar. Eu queria saber, um exemplo,
como dar alimentacio pra ele, sem ter a gastro [gastros-
tomia], porque ele sugava, mas as vezes ele se engasgava
(FII); Eles ndo me perguntam o que eu tenho divida e so
respondem ds vezes o que eu preciso saber. Se eu esquecer
de perquntar eles nem pensam no que eu poderia saber ou
nao (FV); [...] Pra conseguir um dispositivo que ela tem,
que é o boton, eu tive que entrar na justica pra conseguir
um leite caro que ela tem, e entrei na justica também pra
conseguir um remédio que ela tem e eu to tentando entrar
na justica de novo pra conseguir o material que ela precisa,
porque agora td vindo pouco, falta (FVI).

Podemos observar que as falas de pais, maes
e avos de criangas e adolescentes com paralisia
cerebral sao permeados por uma subjetividade que
considera os lagos parentais como determinantes
na obrigatoriedade de cuidar. Pra mim passar sori-
nho, secar bem secadinho, ai depois colocar o olhinho
pra secar rapidinho. Eu aprendi, eu que faco (FI). Eu
tenho diivida todo dia... pra limpar ele, pra dar comida...
(FXXVIL). Eu ndo sabia cuidar da sonda da barriga, a
gastro [gastrostomia], eu ndo sabia por ela sentada.
Pedi muita ajuda pra muitos lugares e ninguém me
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apoiou em nada, nem o hospital. Eu até procurei os
médicos e enfermeiras, mas ninguém me deu atengio
nao. Mas agora eu jd sei de tudo (FXXII).

Quando questionados a respeito do futuro dos
cuidados dessas criancas e adolescentes é possivel
perceber que hé a preocupagao em responsabilizar
“substitutos” para continuidade das atividades
realizadas pelos pais. S6 tenho medo de que quando eu
morrer, quem vai ficar com ele? Se agora as pessoas nao
estdo nem ai pra satide dele, sem eu vio fazer o que? Dei-
xar ele na cama sem comida até morrer? (FII); Eu tenho
medo, e um futuro incerto, dele ficar meio inocente e 0s
outros passarem a perna nele. A gente fez um irmaozinho
pensando nele. A gente td educando o irmdo para cuidar
dele, tenho medo dele ser judiado, maltratado. [choros]
(EXIV); [...] Ai... eu nem imagino... eu ndo imagino o
futuro dela ndo, eu ndo consigo imaginar porque naio
da pra imaginar (FIX); Tendo dependéncia, sempre td
cuidando dele, vai ter dependéncia, os médicos falam que
ndo, mas vai ter sim (FXI).

Em busca darede de atencao em satide: o olhar
de cuidadores de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral

O cuidado prestado as criancas e aos adoles-
centes é continuo, exigindo uma constante organiza-
¢do dos cuidadores para garantir a assisténcia ou o
material necessario. A gente foi na Justica Judicidria e
conversou com o juiz, foi ld e fez uma cartinha e eu falei
que quero 300 fraldas (FI). Eu to tentando que ela vd ser
atendida, t6 até tentando a perua, tem dia que ndo tem
como ir. Ou ndo tem o transporte, ou ndo tem a vaga, ou
a pessoa que vai atender ndo demonstra querer fazer as
coisas com ela (FIII).

Em outra fala: a gente precisa de trocar a sonda ai
a gente precisa ficar ligando. Dai liguei no SAD [Servico
de Atenc¢ao Domiciliar] e a moca disse que ndo podia vir
em casa, falou pra gente ir no postinho que no postinho
eles tem que trocar. S6 que no postinho eles nio quer em
trocar, porque eles diz em que ndo sabe trocar a sonda
dela. Ela usa gastro. Agora td até sangrando, porque jdi
faz trés meses e eles nio querem trocar e precisa, e nao
tem ninguém pra trocar (FXIII).

Ressaltam auséncia de uma rede de atencao a
satde organizada e estruturada para esse puablico
especifico, seja em servicos especializados ou nas
unidades basicas de sadde. Eu acredito que se eles
tivessem um pouco mais de empenho, tivesse algum
programa mais designado as familias que tém criangas
com algum tipo de deficiéncia, eu acho que seria um
pouco mais ficil o acesso. Mas eles ndo tém programas
que fazem isso, eles ndo se interessam pela causa, entio

infelizmente ndo tem o que dizer (FVII). Eu acho que
deveria ter uma pessoa, uma equipe, justamente pra isso,
porque nem todas as equipes, nem todas as pessoas que
trabalham ld entendem que ela tem um problema, entio
ndo vai saber lidar com ela e nem com a mde, que eu acho,
na minha opinido que devia ter uma equipe que entendesse
do assunto, que estudasse esse assunto pra lidar com a
crianga e com a mae também (FIX).

Os participantes demonstraram os limites vi-
vidos nos servigos de satide. Eu perguntei se podiam
fazer um curativo na crianca porque tava sangrando
bastante, ele é deficiente, e eles disseram ndo a gente ndo,
pode fazer nada aqui. E deram as costas. Simples assim
(EXT). Acho assim que eles deveriam se aprofundar mais
no problema, na dificuldade, porque eles s6 olham o de
cima, o bdsico, e eles tio ali para atender as necessidades
das pessoas, deviam entrar mais por dentro, saber o porqué
que aconteceu aquilo. Ter o servico de profissionais preo-
cupados, usar um pouco o psicologo, acolher um pouco
mais o paciente. Mas imagina que eles vio perder o tempo
deles, eu acho que eles pensam que tem um monte de
gente pra atender, entdo faz de qualquer jeito... (FXVII).

DISCUSSAO

Os resultados permitiram a identificagdo de
que a familia de uma crianca com necessidades
especiais possui especificidades que a tornam
complexa, uma das instituicdes responsaveis pelo
desenvolvimento de novas habilidades para um
ser ainda em construcdo. Durante a vivéncia do
diagnoéstico de uma doenga cronica é necessario
que a comunicagado torne as explicagdes compreen-
siveis, proporcionando também conforto frente os
sentimentos de culpa, incerteza, luto e medo. Essas
primeiras informagdes sdo imprescindiveis para que
os cuidadores de criangas com paralisia cerebral
planejem suas rotinas, compreendendo de maneira
mais completa os aspectos de satide dessa crianga.

No periodo gestacional a familia se organiza
para o nascimento de um bebé saudavel e o impacto
do diagnoéstico de paralisia cerebral desencadeia fa-
ses de luto, choque, negacdo, aceitacdo e adaptacao.
A existéncia de um disttrbio que afeta os individuos
no comeco da vida provoca medo, inseguranga e
desgaste fisico aos cuidadores, sendo a aceitacdo e a
adaptagao as demandas de cuidado e a preocupagao
com aceitagdo da crianca pela sociedade fatores de
grande sofrimento familiar.?

A condicdo de adoecimento crénico e inca-
pacitante, que ndo necessariamente coincide com
0 nascimento, altera as dinamicas pré-existentes
repercutindo na vida pessoal, conjugal, profissional
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e social das familias, caracterizando limitacdes as
criancas e, também, as suas familias.>’

Neste estudo, a forma de enfrentamento e a
elaboragdo de novos projetos de vida pelas familias
de criancas com paralisia cerebral foram bastante
diversificadas. Em alguns casos, os pais e avos re-
ceberam a noticia logo apds o nascimento, durante
a internagdo em UTI; outras familias apenas com
o transcorrer dos meses perceberam alteragdes no
desenvolvimento das criancas e foram em busca de
servicos médicos.

Ap6s o periodo de negagao do grave diagnos-
tico, os cuidadores no convivio potencializaram os
aspectos fé e coragem, desenvolvendo mecanismos
para atenuar os sentimentos negativos causados
pelas limita¢oes, como o medo e o pessimismo."

Ha evidéncias®'! de que a complexidade do
cuidado de criangas e adolescentes com paralisia
cerebral gera transformacdes no cotidiano familiar,
exigindo dedicagao intensa da familia, em especial
da mae. Tal atribuicéo é entendida de forma dife-
rente no prisma paterno, percebendo-se que, apesar
do sentimento de negacao e do questionamento, ha
um planejamento mais apurado do futuro entre eles.

A participagao do pai no cuidado dessas
criangas é muito menos expressivo do que o da mae,
porém seu sofrimento nao é menor ou inexistente.
Trata-se do resultado de uma concepgdo cultural
da sociedade, que apresenta o homem como forte,
alicerce para a familia, sendo necessario esconder
reacdes e sentimentos.

O processo de adoecimento é considerado um
agente de desequilibrio familiar, uma vez que o
diagnoéstico da doenca impacta na organizacao das
rotinas, exigindo uma reorganizacao do modelo de
vida dos sujeitos. Face a um agente estressor, o en-
frentamento das dificuldades e o desenvolvimento
de estratégias de resolucao de problemas conduz os
individuos a congruéncia familiar."* Essa capacidade
de transformar as realidades, de reorganizar os ob-
jetivos, da vivéncia de papéis e do estabelecimento
de prioridades é conhecida como resiliéncia fami-
liar, uma habilidade de reavaliar a condic¢ao inicial,
aprender a valorizar a potencialidade dessa crianca
e aprender a lidar com as limitacoes de seus filhos.

Os cuidadores entrevistados demonstram o
desejo de que as criancas tenham mudanca signifi-
cativa no progndstico, principalmente relacionada
as aquisicdes motoras, muitas vezes desconside-
rando a realidade de alguns quadros mais graves,
desenvolvendo uma fantasia cuja finalidade é o
alivio do sofrimento. Trata-se de parte do processo
de adaptacao a nova relacao com a crianga, quando

gradualmente esses pais abandonam as fantasias
do filho idealizado e defrontam-se com os conflitos
presentes nessa realidade. Nesse processo, o poten-
cial deresiliéncia familiar e o apoio social tornam-se
componentes importantes.*

Grande parte dos cuidadores investigados
referem-se a necessidade de extrema dedicacdo aos
cuidados de suas criancas com paralisia cerebral,
sendo necessdria a abdicacdo ao tempo livre, as
atividades diarias e, na grande maioria dos casos,
o abandono das atividades profissionais.® Relatam,
inclusive, a necessidade de um aporte psicolégico
no momento e durante a vivéncia com a crianga que
nao lhes é ofertado, sendo a eles atribuida como
condicdo determinante para o adoecimento.

Nos discursos que subsidiam a primeira cate-
goria a questao da explicacdo sobre o diagnoéstico, o
vinculo com os servicos de saide e o acompanha-
mento orientado pelo cuidado centrado na familia
sdo determinantes para que essa crianga seja com-
preendida por sua familia dentro de sua realidade,
condicdo que diminui o desespero e angustia para
todos os individuos - tanto para a familia quanto
para o profissional - que, em grande maioria, nao
estdo preparados para lidar com a deficiéncia.

Essa dificuldade que envolve o planejamento
dos atendimentos de satde as questdes da deficiéncia
estdo associados, também, a condi¢do de manter-se
uma Otica cientificista, ndo valorizando os aspectos
salutogénicos apresentados pela crianga, reforcando
amanutencdo de um modelo que, por ndo esclarecer
um problema observado pela familia, gera momentos
de angtistia, medo e raiva que se estendem por gran-
de periodo de tempo, culminando no adoecimento
e em fragilidades para as familias dessas criangas.

A palavra cuidado compreende significados
diversos, estando relacionada a cura, ao sentido de
amor e amizade. Trata-se de um processo presente
em todas as fases do desenvolvimento humano,
componente da satde da pessoa humana, uma vez
que compreende nao s6 a identificacdo da doenga e
sua cura, mas o apoio as condic¢oes de cronicidade,
preservando a dignidade dos individuos.

O convivio familiar é um espaco privilegiado
de producdo e praticas relacionadas ao processo
satde-doenca, constituindo-se como importante
unidade de cuidados essenciais, rede informal de
acoes que se inter-relacionam com a rede oficial de
servicos de atencao a satide.’* Nesse contexto, as di-
ficuldades relacionadas a vivéncia de uma condicao
cronica repercutem ndo apenas na vida do individuo
acometido, mas de todo ntcleo familiar, implicando
mudancas nos hdabitos de vida e exigindo apoios.
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A complexidade do cuidado de doencas
cronicas estd relacionada as suas caracteristicas.
Trata-se de condigdes que apresentam causas mal-
tiplas, que evoluem gradualmente, com momentos
de agudizagao, presentes em todo ciclo de vida,
capazes de comprometer a qualidade de vida dos
individuos, limitando-os funcionalmente ou inca-
pacitando-os, podendo resultar em deterioracao
gradual da sadde. Destarte, sao condi¢des que
promovem alteragdes organicas, psicolégicas e
sociais, exigindo cuidados constantes e adaptacao
da crianca e de seu cuidador.”

O cuidado realizado pela familia é constitui-
do, muitas vezes, em situacdes de vulnerabilidade,
exigindo grandes esforgos, mobilizando recursos,
culminando na responsabilizacdo moral do cuidar,
cuja génese esta na histoéria familiar e na afetividade
existente entre as pessoas.'® Dessa forma, sao ina-
meras as exigéncias de provisdo de um cuidado,
principalmente frente a existéncia de uma doenca
cronica que se prolonga durante o tempo e implica
investimentos emocionais, econOmicos e sociais.

A centralidade do cuidado familiar é consi-
derada como resultado da solidariedade informal,
entendida como unidade responsavel por direcionar
a atencdo didria a individuos com elevada depen-
déncia durante seu ciclo de vida, muitas vezes
desassistidos pelo Estado.

A medida que a crianca cresce ha aumento
da complexidade das atividades didrias, momento
em que as familias vivenciam o pronunciamento
das dificuldades, principalmente as relacionadas
ao desenvolvimento neuropsicomotor.

O cuidado familiar é diario, resposta aos
apoios ininterruptos como alimentagao, locomogdo
e higiene pessoal, sendo este sustentado pelos lacos
familiares.!® Trata-se de atividades que ocorrem e
se justificam pela ligagdo, pela necessidade de estar
junto, relacionadas as responsabilidades e aos valo-
res considerados naturais pela familia.

As falas demonstraram a auséncia/ deficiéncia
das respostas formais do Estado as necessidades
integrais de cuidado a populagdo estudada, condi-
¢do que contribui para naturalizar esse apoio como
responsabilidade familiar.

A andlise das entrevistas da segunda categoria
permite-nos identificar o processo de cuidado em
um prisma no qual cada familia descobre a melhor
maneira de interagir com seu filho, compreendendo
suas necessidades. No entanto, é notavel no contato
com estes pais, maes e avds o desgaste fisico e emo-
cional relacionado ao cotidiano destes individuos.

Neste estudo observou-se que o cotidiano
desses individuos é transpassado pelas dificulda-
des financeiras, pelas multiplas atividades, pelos
sentimentos de perda do controle da prépria vida,
pelo sentimento de exclusdo e sobrecarga. Esses
sentimentos sdo minimizados e gerenciados pela
ajuda recebida no apoio da propria familia.

Nessa perspectiva, as preocupagdes sobre a
satde das criangas e adolescentes com paralisia
cerebral ndo deve se pautar somente na busca pela
qualidade de vida desses individuos. Faz-se neces-
sario desenvolver propostas de atengdo que con-
templem as familias, compreendendo seus modos
de ser e vislumbrando maneiras individualizadas
de oferta de cuidado e de assisténcia.

A existéncia de uma doenca crénica modifica
significativamente as rotinas familiares,® uma vez
que demanda cuidados prolongados e continuos,
configurando-se em um grande desafio para os
sistemas de saude de todo o mundo. Destarte, é
necessaria a transformacdo de um modelo de assis-
téncia centrado na doenga para um em que o sujeito
venha a ocupar a condi¢do de centralidade, exigindo
a integracdo de redes de atencao* articuladas que
compartilhem a responsabilidade pela oferta da
longitudinalidade do cuidado.

Considerando o aumento da expectativa de
vida para individuos com paralisia cerebral e as di-
ferentes maneiras com que a severidade do quadro
e as comorbidades afetam tanto a crianca como sua
familia, ha progressivamente exigéncia de cuidados
cada vez mais complexos durante a adolescéncia e
vida adulta desses sujeitos."”

O enfrentamento dessa condicdo e a busca
por cuidados nos servigos de satde podem ser
identificados na confecgao de redes, criadas pelas
familias dessas criancas objetivando apoio, ultra-
passando os limites das redes formais de atencdo e
alcancando outras dimensodes, como o atendimento
juridico e assistencial. Tal busca é a tentativa de
obtencao daquilo que é negligenciado para suprir
as necessidades de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral.

Desta forma observa-se que o cuidado a pessoa
em condigdo cronica exige a organizacdo de uma
rede de atencdo,* articulada com acdes voltadas
as necessidades ndo s6 da pessoa adoecida, mas
também de sua familia.”®* Com o nascimento/adoe-
cimento dessa crianga, a familia inicia um processo
de cuidado proprio, exigindo cuidados ampliados e
buscando atencdo em instituigdes de nivel primario,
secundario e terciario, de forma a garantir os insu-
mos ou recursos dos quais necessitam.
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Na terceira categoria, sobre a trajetdria de
busca pelo cuidado, constatou-se que o cuidado
familiar tem sido negligenciado por todos os niveis
de atencdo em satide, sendo evidenciado principal-
mente nos servigos de atengdo primadria a sadde,
demonstrando que nao ha acompanhamento ade-
quado dessa populacdo.

A analise do estrato das falas permite a infe-
réncia da importancia do vinculo entre os profissio-
nais e as familias dessas criancas, garantindo-lhes
um cuidado longitudinal e a corresponsabilidade
pela atencao.””? Nessa perspectiva, o encaminha-
mento a outro nivel assistencial configura-se como
a busca pela resolutividade e ndo a transferéncia do
individuo para outro servico, negando-lhe a par-
ticipacao nas demais ac¢des ofertadas. No entanto,
esse compromisso é descumprido na pratica, com-
prometendo a gestao do cuidado e desrespeitando
o direito a integralidade.

A necesséria longitudinalidade do cuidado
nao foi garantida a essa populacdo durante as tra-
jetorias dessas familias. A efetivacao dessa relacao
de longa duragdo poderia contribuir para a atencao
independente de problemas de satide, propondo o
vinculo como instrumento de cuidado para o alcan-
ce desse relacionamento.”®

Podem ser identificadas trés dimensoes rela-
cionadas ao vinculo longitudinal entre pacientes e
servicos de satide,'® a saber: dimensao fonte regular
de cuidados na atengdo primaria (reconhecimento
das unidades basicas de satde como referéncia
para o atendimento as necessidades de satide da
populagdo); dimensao relagdo interpessoal (pautada
no vinculo duradouro, envolvendo confianga); e di-
mensdo continuidade informacional (relacionada a
qualidade dos registros de satide). Essas dimensoes
garantem o atendimento a tal atributo de modo a
produzir diagnoésticos e tratamentos mais precisos,
reduzindo os encaminhamentos desnecessérios e
garantindo o acesso integral aos servicos da rede.

As barreiras de acesso aos servicos especia-
lizados, ambulatoriais e hospitalares, as filas de
espera, a falta de referéncia/ contrarreferéncia entre
os servicos, a ineficiéncia na gestdo dos recursos
utilizados, as reinternacdes hospitalares, as taxas
médias elevadas de permanéncia nos hospitais e
a utilizacdo inadequada dos servigos de urgéncia
e emergéncia, a auséncia de um sentimento de
continuidade assistencial e auséncia de um servigo
coordenador da atencdo sao exemplos das falhas
nas redes de atengao.”

Percebe-se, portanto, como ha uma mirfade
de acdes a serem movimentadas a fim de chegar a

concretizacdo da oferta de um cuidado adequado
as familias de criancas e adolescentes com doencgas
cronicas.

Ressalta-se, como limites para este estudo,
tratar-se de familias atendidas em uma organizagao
naogovernamental referéncia do interior do Esta-
do de Sao Paulo, ou seja, uma realidade regional.
Contudo, acredita-se que os resultados do estudo
contribuam para a melhoria da qualidade da as-
sisténcia as criangas e adolescentes com paralisia
cerebral, por oferecerem subsidios aos gestores,
trabalhadores de satde e usuarios do SUS na busca
pela longitudinalidade e integralidade do cuidado.

CONCLUSAO

As entrevistas evidenciaram que os cuidado-
res enfrentam o desconhecimento das repercussoes
da paralisia cerebral e sdo pouco informados pelos
profissionais de satide acerca do cuidado as limita-
¢Oes impostas pela doencga. Verificou-se, também,
a inexisténcia de uma rede articulada de cuidado
a essa populacdo. Ao descreverem suas trajetérias
nos servicos de satide, os cuidadores explicitaram o
desconhecimento das a¢des dos servicos de atengdo
primaria, alguns desses inexistentes no percurso
de atendimentos desses individuos. Essa fragmen-
tacdo vigente entre os diferentes servigcos é uma
caracteristica de nosso sistema de satde, condicao
que torna frequente a perambulacdo desorientada
dos pais destas criangas e adolescentes nos diversos
prestadores de servigos.

A incoeréncia entre a situacdo de satude das
criangas com paralisia cerebral e o sistema de aten-
cao em satide hegemonico em nosso pais constitui
um problema a ser superado, envolvendo a im-
plantagdo de redes de atencdo a satide. Os relatos
analisados evidenciaram a inexisténcia dessa relagdo
interdependente entre os servigos, impactando na
oferta de uma atenc¢do continua e integral, coorde-
nada pela APS.

A falta de articulacao entre os servigos que aten-
dem a populagdo estudada implica descontinuidade
de atengdo nos niveis primdrio, secundério e tercidrio,
deteriorando a qualidade da atencdo, a qualidade de
vida das criancas e de suas familias e impactando
negativamente nos resultados sanitarios do sistema
de atencdo a satide, uma vez que hd a utilizagao ine-
ficiente dos recursos e da equidade em satde.

Destarte, considerando o atual momento em
que o surgimento de uma condi¢do neurolégica
acomete um grande ntimero de recém-nascidos em
um mesmo periodo, esperamos que este estudo de-
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monstre a importancia do estabelecimento de fluxos
de cuidado, nos quais o tecer das redes de atencdo
nao deve ser responsabilidade dos cuidadores, mas
parte da preocupacao dos gestores dos servigos de
saude, a fim de garantir o acesso a saide para todos.
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