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INTRODUCTION No que concerne a doenga cronica, seus familiares se veem em
um processo gradual de adaptagdo, quanto as rotinas de
hospitalizagdes frequentes, desgaste emocional e demanda
continua de suporte familiar, assim como a necessidade de
uma maior aproximagdo com os servigos de saude (Xavier et
al., 2020). Nesse sentido, por se constituir no acesso de
primeiro contato dos individuos no sistema de saude, a
Atencdo Primaria a Saude (APS) deve possibilitar que as
demandas de cuidado sejam atendidas, gerando a

A vivéncia da cronicidade envolve toda a familia em um
processo de peregrinagdo na busca de resolutividade na
assisténcia, que, atualmente, nem sempre acontece no primeiro
servico procurado (Sa et al, 2019). Nesse contexto,
reconhece-se a importancia da acessibilidade desses usuarios
aos servigos de saude no atendimento de suas necessidades. A
acessibilidade diz respeito a disponibilizagdo adequada e

facilitada de acdes e servigos de saude em tempo oportuno a resolutividade, _com foc,o .na’ solugéio E‘OS problc?mas
populagio de acordo com as demandas apresentadas (Luz ef apresentados, seja nesse proprio nivel de atengdo ou através de

al., 2019) encaminhamentos para outros servigos da Rede de Atengdo a
° ’ Satde (RAS) (Nobrega et al., 2017; Wolkers et al., 2019;
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Agerskoy et al., 2019). Entende-se que a equipe da APS deve
ser capaz de proporcionar atendimento eficaz a essas familias,
possibilitando uma minimizagao no niimero de hospitalizagdes
e nas chances de ter uma assisténcia qualificada (Souza ef al.,
2020). Assim, € necessaria a reflexdo acerca do processo de
trabalho desenvolvido na APS, a fim de dar visibilidade aos
que vivenciam o adoecimento cronico, para que estes
encontrem o acesso ¢ a resolutividade que necessitam no
primeiro nivel de atengdo do sistema de satde vigente no
Brasil. Diante dessa problemadtica, questionou-se: Quais as
dificuldades de acessibilidade enfrentadas pelas familias de
criancas e adolescentes com doenca cronica na Aten¢do
Primaria a Satude?

Esta pesquisa objetivou investigar as dificuldades de
acessibilidade enfrentadas pelas familias de criangas e
adolescentes com doenga cronica na Atencdo Primaria a
Saude.

METODOLOGIA

Pesquisa qualitativa, desenvolvida em oito Unidades de Saude
da Familia (USF) de um municipio paraibano. Participaram
dez familiares de criangas/adolescentes com diagndstico de
doenga cronica, que foram contatados através do auxilio da
equipe de satde da familia (eSF) e atenderam aos critérios de
inclusdo: ser familiar de crianca/adolescente com diagnoéstico
de doenca cronica; ser responsavel pelo cuidado/
acompanhamento da crianga/adolescente com doenga cronica.
O critério de exclusdo foi o seguinte: familiares com
dificuldade de comunicagdo. A coleta de dados ocorreu entre
margo e junho de 2015, por meio de entrevista semiestruturada
(MINAYO et al., 2014), realizada no domicilio da familia ou
em uma sala reservada na USF, mediante escolha prévia do
familiar. As entrevistas foram gravadas, apds autorizacdo dos
participantes, com duragdo média de 40 minutos, guiadas pelas
questdes norteadoras: Como vocé percebe o cuidado prestado
na APS a crianga/adolescente com doenca crénica? Quais as
dificuldades enfrentadas por vocé€ e sua familia na busca pelo
atendimento a criancga/adolescente com doenca cronica na
APS? Como as dificuldades interferem no cuidado prestado a
crianga/adolescente com doenca cronica? Para o encerramento
da coleta adotou-se o critério de suficiéncia (Minayo et al.,
2014). Os dados foram interpretados a partir dos principios da
analise tematica, seguindo suas trés etapas: pré-analise, com
organiza¢do do material coletado, apds leitura exaustiva e
repetida do conteudo, iniciando uma tematizagdo a luz do
objetivo deste estudo; exploracdo do material com agregagéo
dos dados ¢ classificagdo; e analise final, com tratamento e
interpretagdo dos resultados obtidos (Minayo et al., 2014).
Atendendo a Resolugdo N° 466/2012 do Ministério da Saude
Brasileiro, este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa, com parecer favoravel, sob o CAAE:
27102214.6.0000.5188 emitido em 27/02/2014, Protocolo n°
054/2014. Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre ¢ Esclarecido, ficando em posse de uma
via. Para preservar o anonimato dos familiares, utilizou-se a
letra “E”, seguida por um numero cardinal, caracterizando a
ordem em que as entrevistas foram realizadas.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa mulheres, sendo oito mdes e duas
avos, com idades que variaram entre 26 e 63 anos, principais

cuidadoras de criancas ¢ adolescentes com doengas cronicas,
na faixa etaria entre 1 a 18 anos, e diagnosticadas com
paralisia cerebral (El1; E3; EI10), microcefalia (E4),
complicagdes decorrentes de meningite e tuberculose (E2),
asma (ES; E8), diabetes mellitus tipo I (E6; E7) e epilepsia
(E9). O tempo de diagnostico variou de um més a doze anos. A
renda mensal dessas familias variou de um a trés salarios
minimos.

Dificuldades de acessibilidade ao buscar o cuidado na
Atencdo Primaria a Saude: As familias de criancas e
adolescentes com doenca cronica vivenciam dificuldades na
busca pelo cuidado na Aten¢do Primaria a Saude, destacando-
se a distancia e a infraestrutura do servico como obstaculos
para a acessibilidade, especialmente aquelas com dificuldades

ou necessidades especiais de locomogéo:

[...] O espaco que a unidade oferece, eu acho pequeno.
Atrapalha a locomogdo. Para entrar ali com cadeira de
rodas ¢ muita dificuldade. (E1)

Eu queria que eles [USF] viessem mais para perto,
porque estda muito longe, atrapalha porque eu ja ndo
posso andar, quando eu chego la, chego cansada. |...]
Para I. [crianca] incomoda, porque nos o levamos a pé.
Tem dia que ele vai com raiva, chorando. (ES)

As dificuldades enfrentadas estendem-se para a relagdo entre
familia e profissionais de saidde da APS, que se mostra
fragilizada, com prejuizos para a continuidade do cuidado. A
equipe ndo conhece as demandas de saude da
crianga/adolescente, devido ao vinculo fragilizado ¢ a nao
realizacdo e/ou baixa qualidade das visitas domiciliares. Essas
situagdes resultam em mais obstaculos para a acessibilidade:

Eu poderia dizer que é escasso [visitas domiciliares], ds vezes,
de trés em trés meses, eu acho que so a Agente Comunitario de
Saude. Eles [profissionais de saude da APS] nem sabiam que
V. [crianga] tinha colocado o boton [de gastrostomia], gue

formou o granuloma, pois fazia tempo que eles tinham vindo

aqui. (E4)

A prioridade para o atendimento na APS nem sempre
acontece, dificultando a acessibilidade do cuidado prestado
nesse nivel de aten¢do da RAS:

Eu nao tenho condigcdes de esperar para pegar uma
receita. [...] Quando vocé vé que uma crian¢a precisa
daquilo com wurgéncia, tem que estar sempre em
prioridade, ndo estar esquecido. (E2)

S6 ndo esperei mais porque a ACS foi la dentro e disse:
“Gente, a mde estd ai com V. (crianga com microcefalia)
e ela precisa de atendimento rapido”. [...] O que me
desmotiva mais é a espera. (E4)

Em decorréncia de fragilidades no sistema de regulacdo da
RAS, a marcagdo de consultas e exames, muitas vezes, fica
aquém de atender as demandas das criangas/adolescentes com
doenga cronica e suas familias, pelo longo tempo de espera,
com repercussao na acessibilidade, via APS.

Eu chego la [USF] e pe¢o um encaminhamento para um
médico de cabega [neurologista], demora e ndo sai o
encaminhamento nunca. [...] Ja faz mais de dois anos que M.
[adolescente] ndo é atendido pelo neurologista. (E7)
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Exame é uma demora, a gente diz: “Procure uma data mais
perto”. A mais perto é com um més e quinze dias, complica.
(E10)

Muitas vezes, o profissional de saude tem sua atengdo voltada
para seus proprios interesses € para o cumprimento de suas
metas, negligenciando a atengdo aos que vivenciam o
adoecimento cronico, podendo levar a agravos nas condigdes
de saude.

Se ele [médico da USF] tivesse examinado ele [crianca] no
inicio e o tivesse encaminhado para o H. [hospital], eu
acho que poderia ter acontecido [as sequelas da
meningite], mas seria amenizada a situag¢do dele, ndo
teria se agravado e chegado ao ponto que chegou. |...]
Porque se daqui [USF] ele tivesse feito os exames, tivesse
feito o teste, porque ele nem tocou no menino e foi logo
passando remédio, entdo foi uma negligéncia muito
grande. (E2)

Os problemas encontrados para a acessibilidade na APS
também estavam relacionados a falta e a rotatividade dos
profissionais na ESF, impossibilitando a construgdo de
vinculos ¢ o harmoénico funcionamento do servigo.

As vezes, tem médico, ds vezes, nio tem. Hoje mesmo ndo
tem, as vezes, passa um tempdo sem médico. [...] Vem
aqui [USF], ndo tem médico, e agora? Vai para onde?
(E9)

Implicacdes das dificuldades enfrentadas para a
acessibilidade no cuidado a criancas e adolescentes com
doenca cronica na Aten¢ao Primaria a Saude

Na atencdo a crianga ¢ ao adolescente com doenga cronica
recursos financeiros se fazem necessarios para que as
demandas de cuidado sejam atendidas e a continuidade da
terapéutica seja possivel, favorecendo o controle da
enfermidade. Para essas pessoas as necessidades sfo
emergentes, o que impossibilita a espera pelos medicamentos,
recursos ¢ materiais de satde disponibilizados pela rede
publica, repercutindo em custos, desdobramentos e desgaste
das familias para que a continuidade do cuidado seja
viabilizada.

Tudo de V. [crianga] é comprado, remédio, pomadas.
Compro sonda, equipo, gaze. [...] Dentre as vezes que
pedi com relag¢do as garrafinhas de nutrigdo e equipo, ele
[médico da USF] mandou uma solicita¢do, dei entrada na
unidade, mas nunca recebi. (E4)

Nesse PSF [USF] falta medicacdo, entio tenho que
comprar. Nao posso ficar esperando, eu compro. O cartio
[de crédito] é so medicagdo, quando termina, ja tem outra
lista de medicagdo, ndo chega a terminar de pagar. (ES)

A falta de acessibilidade na APS, e de um acompanhamento de
saude qualificado pode repercutir negativamente a satide das
criangas/adolescentes com doenga cronica e suas familias.
Porque ele [crianca] adoeceu com quatro meses, se tivesse um
acompanhamento mensal com o médico [da APS], acho que
ele ndo teria chegado a ter pneumonia. (ES)

As dificuldades impostas pela falta de acessibilidade na APS
fazem com que as familias busquem cada vez menos o

atendimento na USF, restringindo essa busca apenas em casos
emergenciais.

E muito raro eu precisar ir ai [USF] por conta do médico,
sO quando eu preciso de uma receita dele, porque quando
ndo da tempo de ele ir para o médico [de outro servigo] e
a medicagdo dele vai acabar é que eu vou ai [USF]. (E2)
As fragilidades para a acessibilidade da APS levam as
familias a tracarem uma trajetéria em outros niveis de
atencdo a saude, ou mesmo em servigos particulares, por
meio dos planos de satde, a fim de agilizar e garantir
atendimento ao filho em tempo oportuno.

Eu tenho plano de saude e fago tudo fora [da USF].
Nunca solicitei algo a mais la [USF), até porque sei que
ndo conseguiria. [...] Eu passaria fome, mas o plano de
saude dele, ele tem desde o primeiro dia em que nasceu.
[...] Somos atendidos na hora que necessitar, com
urgéncia ou sem urgéncia. (E4)

Ela ndo participa da unidade [USF] porque ela tem plano
de saude. [...] Vamos supor que ela precisasse de uma
tomografia e teria que ser para hoje, imagine so se eu
fosse para o postinho [USF)? Eu ndo ia conseguir para
hoje, com certeza. Coloque tempo nisso. [...] Uma vez por
outra, eles vém [realizar visita domiciliar], ndo vém tanto
como se tivesse uma pessoa realmente dependente dos
agentes [ACS], como os idosos que sdo diabéticos. [...] SO
perguntam como ela estd, porque sabem que S. [crianga]
tem plano. (E3)

Sempre quando ele estd doente eu vou para o MS.
[hospital estadual], pois acho mais facil e rapido. (E6)

DISCUSSAO

As dificuldades enfrentadas na busca pela Atengdo Primaria a
Saude perpassam desde problemas geograficos e de
infraestrutura das unidades de saude, até aspectos relacionados
ao processo de trabalho dos profissionais, como o vinculo
fragilizado entre equipe de saude e familias, implicando no
desconhecimento das demandas de saude existentes, fator este
acentuado com a baixa qualidade ou ndo realizagdo das visitas
domiciliares. E imprescindivel a continuidade do cuidado na
rede publica de satide pela USF, porém s3o diversos os
obstaculos enfrentados pelas familias de
criangas/adolescentes com doengas cronicas. Essas
dificuldades variam desde o acesso a estrutura fisica do
servigo até a burocracia encontrada para a resolugdo das
demandas (Nobrega et al, 2017). O cuidado primario
objetiva a prevencdo de doengas e a promogdo da saude,
necessitando de investimentos, para viabilizar o acesso e o0s
profissionais ofertarem acdes resolutivas aos usuarios (Vaz et
al., 2019). A baixa qualidade na infraestrutura dos servigos de
APS trazem prejuizos para a acessibilidade, pois algumas
criangas e adolescentes com doenga cronica também possuem
a dificuldade de locomocdo, o que inviabiliza a busca por
servicos que ndo favorecam o acesso de qualidade. Quando
essa  organizacdo estd  fragilizada, desencadeia o
distanciamento ¢ a fragilizagdo do vinculo entre profissionais e
usuarios das USF, impossibilitando a continuidade do cuidado
prestado as criangas e adolescentes com doenga cronica, pois
ndo ha identificacdo precoce das necessidades (Xavier et al.,
2020), podendo agravar o quadro clinico. A visita domiciliar ¢
considerada uma importante estratégia no processo de trabalho
para o fortalecimento de vinculos (Neves et al., 2019; Ramalho et
al., 2019). Além disso, a escuta qualificada durante as consultas &
primordial para o atendimento das necessidades e expectativas das
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criangas/adolescentes e suas familias (Neves et al, 2019). O
vinculo entre essas familias e a APS torna-se cada vez mais
fragilizado, pois em fun¢do da falta de respostas efetivas as
demandas cotidianas, as familias buscam e utilizam cada vez
menos o que lhes é de direito, e deveria ser garantido
qualificadamente pela APS. Assim, ocorre um distanciamento
da unidade por ndo terem acesso, continuidade do cuidado e
resolutividade no atendimento.

A prioridade no atendimento as criancas e adolescentes com
doenca cronica torna-se, em alguns casos, indispensavel,
devido a possibilidade emergente de desconforto e inquietagao,
causados pelo longo tempo de espera, com consequentes
agravos biopsicossociais. A familia da crianga/adolescente tem
curto prazo para resolucdo das necessidades que surgem no
cotidiano, pois a doenga cronica ndo permite longo periodo de
espera. Quando a situagdo vivenciada por esses usuarios ¢é
conhecida por toda a eSF, as demandas existentes para a
continuidade do cuidado e situagdes que requerem a
priorizagdo no atendimento podem ser melhor conduzidas
pelos profissionais que atuam na unidade (Santos et al., 2019;
Facchini et al, 2018). A APS deve buscar promover
acessibilidade e uma atengdo voltada a resolucdo continua das
necessidades da populacdo (Sa et al, 2019). Na condigdo
cronica, € de extrema relevancia o efetivo funcionamento dos
servicos, como o agendamento de consultas e as consultas
propriamente ditas, os encaminhamentos para servigos
especializados, a marcagdo de exames e a entrega de materiais
e medicamentos. Portanto, constituem-se em a¢des que devem
fazer parte de um processo planejado, organizado e efetivo.

As dificuldades enfrentadas para a acessibilidade na APS
trazem implicagdes para a familia, os gastos com alimentagao,
material e equipamentos para o tratamento das
criangas/adolescentes com doenga crdnica sdo corriqueiros,
levando-as a privagdes financeiras que se tornam mais dificeis
pela prioridade dada a terapéutica das mesmas. Esses recursos
deveriam estar disponiveis na APS, porém a constante falta
destes no servico publico obstaculiza a manutencdo do
cuidado. Nos casos das doengas cronicas, a rotina longa e
duradoura gera impacto significativo na renda e estrutura
familiar, sendo necessarias adaptacdes permanentes dessas
familias (Nobrega et al., 2017; Xavier et al., 2020).

A imprevisibilidade causada pela condi¢do cronica da
crianga/adolescente ¢ habitual na rotina das familias, ainda
mais corriqueira quando a APS ndo oferece a continuidade
devida ao cuidado, tampouco a eficacia para o acesso e
resolugdo dos problemas, resultando na busca por outros
servicos de saude (Silva et al., 2018), levando as familias a
tragarem sua propria trajetoria na rede de ateng@o. Em geral, as
familias optam pelos planos de saude a fim de garantir
atendimento em tempo oportuno a seus filhos. Nesse sentido, €
preciso refletir sobre o processo de trabalho no cotidiano dos
servigos para construir elementos que possam contribuir para a
transformagdo do cuidado na atencdo a satde de
criangas/adolescentes com doenga cronica e suas familias na
APS.

Consideracoes Finais

As dificuldades de acessibilidade enfrentadas pelas familias de
criancas ¢ adolescentes com doenga cronica na Atengdo
Primaria a Satde foram as barreiras geograficas; a deficiéncia
de locomogdo; a falta de medicagdes especificas para a
crianga/adolescente; o vinculo fragilizado entre familia e

profissionais e a descontinuidade do sistema de regulagdo.
Todas essas dificuldades enfrentadas acarretaram em
insatisfagdo por parte da familia e enfraquecimento da atengdo
basica como servigo de escolha. Os achados apontam para a
necessidade do desenvolvimento de um curso de capacitagao
direcionado para os profissionais da APS para que tenham
acoes que reduzam as dificuldades enfrentadas pelas familias
de criangas e adolescentes com doenga cronica.
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