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RESUMO

Artigo de Especializacdo
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Universidade Federal de Santa Maria

REDE DE APOIO A SAUDE UTILIZADA POR MAES DE
CRIANCA/ADOLESCENTE COM PARALISIA CEREBRAL
AUTORA: VERA LUCIA FREITAG
ORIENTADOR: SIDNEI PETRONI
COORIENTADORA: SUSANE FLORES COSENTINO
Data e Local da Defesa: Palmeira das Missdes, 08 de outubro de 2015

O estudo objetivou conhecer a rede de apoio a saude utilizada pelas mées cuidadoras
de crianca/adolescente com Paralisia Cerebral para o cuidado de si. Pesquisa descritiva-
exploratdria a luz de uma abordagem qualitativa, realizada no periodo de maio a julho do ano
de 2015, na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), em uma cidade ao norte
do Rio Grande do Sul. Participaram do estudo dez maes/cuidadoras. O estudo teve aprovagéo
do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Pelotas, sob
0 parecer numero 1.001.573/2015. A coleta das informacgdes ocorreu a partir da entrevista
semiestruturada e a andlise das informacdes seguiu a analise de Minayo. Os resultados
apontaram que a rede de apoio a salde dessas maes é constituida pelas dimensGes
institucional e Unidade Basica de Saude, focada principalmente na figura do Agente
Comunitario de Salde. Recomenda-se a ampliacdo e a consolidacdo de rede de apoio de
natureza multiprofissional para facilitar o acesso a assisténcia em salde e a qualidade de vida

dessas maes/cuidadoras.

Palavras-Chave: Cuidadores. Enfermagem de Atencdo Priméaria. Salde Pulblica. Maes.

Paralisia Cerebral.



ABSTRACT

Article Specialization Program of
Graduate Studies in Public Organization of Health Management —
Distance Education
Universidade Federal de Santa Maria

SUPPORT NETWORK TO USED IN CHILD HEALTH OF MOTHERS /
TEEN WITH CEREBRAL PALSY
AUTHOR: VERA LUCIA FREITAG
ADVISOR PROFESSOR: SIDNEI PETRONI
COADVISOR: SUSANE FLORES COSENTINO
Date and Place of Defense: Palmeira das Missdes, Oct 08", 2015

The study aimed to know the health support network used by caregivers mothers of
children / adolescents with cerebral palsy for the care of itself. Descriptive and exploratory
research in the light of a qualitative approach, held from May to July 2015, the Association of
Parents and Friends of Exceptional (APAE), in a city north of the Rio Grande do Sul. The
study included ten mothers / caregivers. The study was approved by the Ethics Committee in
Research with Human Beings of the Federal University of Pelotas, in the opinion number
1001573/2015. Data collection occurred from the semi-structured interview and information
analysis followed Minayo analysis. The results showed that the health of these mothers
support network consists of the institutional dimensions and Basic Health Unit, focused
mainly on the figure of the Community Health Agent. It is recommended the expansion and
network consolidation support multidisciplinary nature to facilitate access to health care and
quality of life of these mothers / caregivers.

Keywords: Caregivers. Primary Nursing. Public Health. Mothers. Cerebral Palsy.
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1 INTRODUCAO

A constituicio Federal profere que o Sistema Unico de SaGde (SUS) tem trés
diretrizes: a descentralizacdo, o atendimento integral e a participacdo social e trés principios:
universalidade, equidade e integralidade da atencdo a saude. Salienta-se que essas a¢fes estao
em uma rede, a qual é regionalizada e hierarquizada. Na rede se incorpora uma necessaria
horizontalidade e uma diminuicdo do poder da hierarquia. Sdo pontos que tem algo em
comum e tem singularidade, por isso a importancia de colocé-las em contato dentro do
territério (MENDES, 2012).

As Redes de Atencdo a Saude (RAS) sdo arranjos organizativos de acdes e servicos de
salde de diferentes densidades tecnoldgicas que, integradas por meio de sistemas de apoio
técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado (BRASIL, 2011).

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), as RAS contém seis modalidades
de integracdo, assim denominadas: um conjunto amplo de intervencdes preventivas e
curativas para uma populacéo; os espacos de integracdo de varios servigos; a atencdo a saude
continua ao longo do tempo; a integracdo vertical de diferentes niveis de atencdo; a
vinculacédo entre a formulacdo da politica de salde e a gestdo; e o trabalho intersetorial. Com
este conceito, produz-se um conjunto de servicos integrados de salde como a gestdo e a oferta
de servicos de saude de modo que as pessoas recebam servicos preventivos e curativos
continuos, de acordo com as suas necessidades ao longo do tempo e por meio de diferentes
niveis de atengdo a saude (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2008).

Neste contexto, pode-se dizer que a gestdo do cuidado no processo de trabalho em
redes de saude implica numa reorganizacao das praticas para a promocao da autonomia, com
énfase na centralidade dos usuérios e na consolidacdo das RAS no SUS e na interligagéo entre
si. Destarte, torna-se fundamental que a mae/cuidadora de crianga com paralisia cerebral
tenha uma rede de apoio a sua saude, que a auxilie no cuidado de si, tendo em vista que essas
mulheres, muitas vezes, vivenciam uma sobrecarga fisica e psiquica no seu cotidiano
(MILBRATH, 2013).

Exercer o papel de cuidador significa ter zelo, solicitude, desvelo, mesmo n&o havendo
palavras. E uma forma de interacdo que envolve dedicacdo, interesse, envolvimento e
responsabilidade. Para Waldow (2014), o cuidado pode ser demonstrado através de gestos,

posturas, olhares e toques. Nessa perspectiva, outros estudos tém demonstrado que as maes de
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criangas/adolescentes com paralisia cerebral transformam seus filhos como o centro de suas
vidas e passam a dedicarem-se plenamente a eles (VIEIRA et. al., 2008; MILBRATH, 2013).

Tal dedicacdo e preocupacdo com o crescimento e desenvolvimento dos filhos tém
levado essas mulheres/mées a colocarem o cuidado de si em segundo plano em detrimento do
cuidado a crianga/adolescente (FERNANDEZ-ALCANTARA et al., 2013). Segundo Milbrath
(2013), essas mées buscam constantemente fornecer aos filhos, terapéuticas capazes de
possibilitar o maximo do desenvolvimento de suas possibilidades existenciais.

Sob esta Otica, o cuidar de si compBe uma complexa e rica série de atitudes ligadas ao
fato de ocupar-se e de preocupar-se consigo e é valorizado e percebido como essencial para o
ser humano a partir do momento em que este percebe seu direito de viver e a maneira como
vive. E certo modo de encarar as adversidades vivenciadas, de estar no mundo, de praticar
acOes, de ter relacbes com o outro, sendo uma maneira de olhar para si mesmo, de praticar
acOes de si para consigo, por meio das quais nos assumimos, nos modificamos, nos
purificamos, nos transformamos e nos transfiguramos (WALDOW, 2012).

Neste sentido, as Estratégias de Salde da Familia (ESF) inseridas nas Unidades
Basicas de Saude (UBS) podem servir como principal ponto de rede em apoio ao cuidado de
si desta mde, uma vez que a equipe de Saude da Familia, teoricamente, € capacitada para
conhecer as familias pelas quais é responsavel. Conhecendo-as tem capacidade de identificar
0s seus principais problemas de salde, suas situacdes de risco, suas necessidades assistenciais
para um crescimento e desenvolvimento saudavel. Esta equipe, portanto, tem responsabilidade
em acompanhar as familias, principalmente as que se encontram necessitadas de elevado grau
de atencdo (MILBRATH et al., 2009).

A ESF inserida na UBS surge neste contexto como método de reestruturacdo da
atencdo primaria em salde, possuindo como sede uma unidade publica de satde destinada a
realizar atencdo continua nas especialidades basicas com uma equipe multiprofissional
habilitada para desenvolver as atividades de promocéo, protecao e recuperacao da satde como
ponto de rede de cuidado. Estas séo porta de entrada e interligacdo com outros pontos da rede,
resolutiva para 85% das necessidades dos usuarios e representa um dos principios basicos, a
integralidade da atencdo (prevencdo, promogdo, cura, reabilitacdo, demanda esponténea),
além da integracdo matricial com especialistas, constituindo o local onde existe o maior fluxo
de pessoas (BRASIL, 2011).

Face ao exposto, percebeu-se a relevancia deste estudo, pois os resultados poderdo
contribuir com o aprendizado, 0 pensamento critico e a troca de experiéncias entre a equipe

multiprofissional em sadde, principalmente o(a) profissional enfermeiro(a), buscando
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alternativas para a incluséo destas maes na rede de apoio a satde atendendo suas necessidades
no que tange o cuidar de si. Para o(a) enfermeiro(a), em especial, se faz necessario articular as
dimensGes politica e técnica do fazer para que a gestdo do cuidado se constitua em reflexao-
acao e praxis emancipatoria.

O estudo teve por objetivo: conhecer as redes de apoio a salde utilizada pelas mées

cuidadoras de crianga/adolescente com paralisia cerebral para o cuidado de si.

2 METODOLOGIA

Estudo de natureza descritivo-exploratério a luz de abordagem qualitativa (MINAYO,
2013). A coleta dos dados foi realizada no periodo de maio a julho de 2015, com maes
cuidadoras na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), localizada em uma
cidade da regi&o norte do Rio Grande do Sul (RS). E um recorte de uma pesquisa intitulada
“Compreendendo o cuidar de si da mulher-mée de criangca/adolescente com necessidades
especiais decorrentes da paralisia cerebral”. Neste estudo, apresentaram-se os resultados
referentes a rede de atencédo a saude utilizada pela mée cuidadora.

As participantes do estudo foram dez maes e cuidadoras de crianca/adolescente com
paralisia cerebral, as quais foram identificadas por pseudénimos de M1 a M10,
respectivamente, conforme a ordem da entrevista a fim de manter o anonimato. As
participantes foram selecionadas por convite, atendendo como critérios de incluséo: ser a mae
consanguinea e cuidadora da crianca/adolescente com paralisia cerebral com idade entre 5 a
19 anos que frequentem a instituicdo do estudo; permitir a gravacdo da entrevista e divulgacéo
dos resultados. Salienta-se que todas as participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice A). As informagGes foram coletadas por meio de entrevistas
semiestruturadas (Apéndice B), dentre as quais a pesquisadora efetuou 0s seguintes
guestionamentos: Qual rede de salde vocé utiliza para cuidar de si? Quais servicos vocé
busca na Unidade Baésica de Saude? As entrevistas foram realizadas conforme escolha da
participante, no seu domicilio ou na APAE em sala reservada para tal, as quais foram
gravadas e transcritas na integra logo apés a sua realizacao.

As informacbes foram interpretadas segundo a analise tematica proposta por Minayo
que consiste em trés etapas: pré-analise, exploracdo dos dados, tratamento dos resultados
obtidos e interpretacdo (MINAYO, 2012).
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Em atencdo as normas da pesquisa envolvendo seres humanos, conforme preconiza a
lei 466/2012 do Ministério da Salde, apds a Autorizacdo Institucional (Anexo A), o projeto
foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal de Pelotas (CEP/FAMED/UFPel) para avaliacdo, sendo aprovado em 26 de marco de
2015 sob 0 nimero 1.001.573 (Anexo B).

3 RESULTADOS/DISCUSSAO

Com a analise das informacdes emergiram as seguintes categorias: rede de apoio em
salde utilizada pelas maes cuidadora de crianca/adolescente com paralisia cerebral e agente

comunitaria de salde como ponte entre o usuario e a estratégia de saude da familia.

3.1 Redes de apoio em saude utilizada pelas mées cuidadora de crianca/adolescente com

paralisia cerebral

As criangas com paralisia cerebral, quando desenvolvem necessidades especiais,
demandam cuidados especiais, 0s quais na maioria sdo ofertados pelas mde (MILBRATH,
2013). A paralisia cerebral possui varios fatores etioldgicos, € também denominada
encefalopatia crénica ndo progressiva da infancia, que é consequéncia de uma lesdo estatica,
ocorrida no periodo pré, peri ou pés—natal, a qual afeta o sistema nervoso central em fase de
maturacao estrutural e funcional (FERRARI; CIONI, 2010).

Sob esse prisma, da complexidade que envolve o cuidar de uma crianca com paralisia
cerebral, deve-se lancar uma visdo mais holistica e ao mesmo tempo generalista da satde para
esse publico, que na maioria das vezes, sdo as Unicas cuidadoras. Entende-se que a atengdo
dos profissionais de saude deve ser direcionada tanto a crianca com paralisia cerebral quanto
aquele(a) que cuida diretamente da crianca/adolescente. Torna-se fundamental que essa possa
ter a dispor uma rede de apoio em salde ndo sé para o filho, mas para cuidar de si.

Ao dar voz as mées de criancas/adolescentes com paralisia cerebral sobre qual a rede

de apoio em salde que esta utiliza para cuidar de si, obtiveram-se as seguintes falas:

Quando preciso de alguma coisa eu venho na Apae [...]. (M3)

Da saude tenho a Apae, [...] até semana passada fui consultar descobri que
estava com anemia, até o doutor me deu autorizacdo para fazer meu preventivo, ja
marquei [...], mas no postdo eu sempre fui bem atendida, tanto no hospital também,
ndo tenho o que me queixar, da secretaria de satde também, quando eu precisava do
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transporte, de um exame que eu ndo podia pagar, eles sempre me ajudaram, pelo
menos eu sempre dei sorte de conseguir [...]. (M6)

Quanto a salde eu conto com o hospital e o postinho, vou no plantio
qualquer coisa. (M5)

Geralmente vou na Apae, elas sdo bem legais 4, ou no posto, mas o posto
ndo atendem bem néo [...]. (M10)

Pode-se observar pelos relatos que a APAE, o hospital e 0 posto de satde séo citados
como rede de apoio a saude. A APAE € uma entidade filantropica que juntamente com toda a
comunidade se une para prevenir, tratar, promover o bem-estar e o desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia, ndo levando em consideracdo a faixa etaria (SOUZA et al., 2014). Esta
instituicdo conta com diversos educadores e profissionais de saude. Pelos relatos pode-se
observar que as médes utilizam como rede de apoio ndo s6 para o filho, mas também para o
cuidado de si.

H& uma tendéncia a procura da rede de atencdo secundéaria, fato que pode se
configurar pelo vinculo que a mae tem com estas instituicGes. Pesquisa de Neves e
colaboradores (2015) revelou a natureza dos vinculos como determinante na funcionalidade
da rede, justificando que, quanto mais fortes sdo os vinculos, mais forte é a rede.

Nesta conjuntura, a rede hospitalar aparece como rede de apoio a esta mée, pelo
mesmo fato da APAE ser referéncia. Acredita-se que o vinculo criado, muitas vezes, deve-se
ao fato dessas cuidadoras possuirem uma forte ligacdo com as instituicbes que prestam
atendimento de salde a crianca e por serem os locais que a familia mais frequenta em seu
cotidiano de cuidados (NEVES et al.; 2013). Assim, a mée utiliza este ponto de rede também
para o cuidado para si.

Logo, a atencdo basica aparece como ponto de rede. Por outro lado, M10 menciona
que ndo atendem bem: “mas o posto ndo atendem bem ndo”. Ha contrapontos entre as
entrevistadas, uma vez que a participante M6 relata ser bem atendida no posto: “no postido
(Unidade Basica de Satde) eu sempre fui bem atendida”. Neste sentido, € imprescindivel aos
profissionais de salde refletirem sobre a maneira que estdo atendendo o usuario e se
realmente sua demanda foi suprida.

Pelos relatos pode-se perceber que as mulheres utilizam a ESF, em sua grande
maioria, para realizar o exame preventivo para cancer de colo de Utero, como se

observa nos relatos abaixo:

O posto [...]. Este ano ndo fiz o preventivo, este ano tenho que fazer, fiz um
monte de exame, esta tudo bem. (M8)
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[...] se eu precisar qualquer coisa eu vou no posto, ou no hospital. [...]. O
preventivo eu faco a cada dois anos aqui no posto, ta tudo bem, mas a mamografia
nunca fiz. O preventivo eu ja tenho marcado |4 no posto sabe, a guria 14 do posto
(Agente Comunitaria de Saude) é bem conhecida minha ai ela ja diz tal época tem
que fazer de novo. Qualquer duvidazinha que tenho vou no posto ela conversa ou
me passa para a enfermeira. (M2)

Induz-se que as mdes cuidadoras preocupam-se com a prevencdo de agravos a saude
ao se referirem ao exame preventivo de cancer de colo uterino. No entanto, a M2 aponta uma
pessoa de referéncia (ACS) com quem ela pode dirimir suas davidas, demonstrando que 0
vinculo é fator determinante na busca pela rede de atencdo em saude.

Pode-se dizer que as maes preocupam-se com a prevencdo de doengas cronicas que
tem levado a 6bito muitas mulheres. Estas mées de criancas com paralisia cerebral temem a
prépria morte, desta maneira buscam a prevencdo para Si, pois preocupam-se com quem
cuidaréa do filho na sua finitude (MILBRATH, 2013).

Em contraponto, outra mée refere ndo utilizar os servicos da unidade basica como

ponto de rede, como é demonstrado no relato a seguir:

Na salde tenho o hospital, a Dr2 XXX que me acompanhou na gravidez, no
posto eu ndo vou mesmo, quando preciso vou no hospital. [...] Uma vez que tive
conjuntivite fui no hospital e, no dentista vou no sindicato (referindo-se ao Sindicato
Rural). (M1)

Neste sentido, torna-se importante discutir sobre o porqué desta mée ndo buscar a
Unidade Basica, uma vez que a ESF deve conhecer as familias bem como suas peculiaridades,
visto este servico constituir a porta de entrada do Sistema de Salde, deveria ser esta a
determinar o trabalho dos outros niveis de atencdo como hospitais por exemplo, oferecendo
servicos de promogdo, protecdo e prevencdo. Entretanto, esta familia deveria estar cadastrada
na ESF e sendo acompanhada.

Questdes como essa reitera a necessidade de criar os sistemas de referéncia e
contrarreferéncia para que o conhecimento da histdria do cliente ndo se restrinja apenas a
determinada instituicdo, neste caso o hospital e o sindicato (Sindicato Rural), mas esteja
disponivel em todos os niveis de atencéo, através de estratégias informatizadas (MILBRATH
et. al., 2009).

Outro fato importante é referente a questdo das fichas, visto que a ESF deveria ser

livre demanda, conforme mostra o depoimento a seguir:
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[...] a médica e o dentista no posto eles sempre me chamam primeiro sabe,
nem precisa tirar ficha quando vou com ele, comigo é diferente, mas se ¢ pra ele,
eles atendem na hora, ndo posso me queixar. (M4)

A M4 menciona que no posto de satde quando é algo para o filho a chamam primeiro,
tanto o médico, quanto o odont6logo e M4 diz: “nem precisa tirar ficha quando vou com ele”.
Neste sentido torna-se importante que os profissionais reflitam sobre principios do SUS, no
que diz respeito a integralidade da assisténcia, pois deveriam atender a livre demanda e nédo
limitar o atendimento por numero de fichas distribuidas. Por outro lado, o principio da
equidade vem sendo contemplado. A nocdo de equidade diz respeito & necessidade de se
“tratar desigualmente os desiguais” de modo a se alcancar a igualdade de oportunidades de
sobrevivéncia, de desenvolvimento pessoal e social entre os membros de uma dada sociedade
(TEIXEIRA, 2011).

O SUS ¢é um projeto que assume e consagra os principios da universalidade, equidade
e integralidade da atencdo a salde da populacdo brasileira. Por meio destes principios é
garantido ao cidaddo o acesso universal aos bens e servicos que garantam sua saude e bem-
estar, de forma equitativa e integral (TEIXEIRA, 2011).

E necessaria uma reorientacdo do modelo assistencial mediado pela ESF. Isso implica
a coordenacdo com niveis de atencdo secundario e terciario, principalmente a expansao e
fortalecimento da oferta de atencdo basica. No seu atual contexto de implantacdo, a rede de
salde de municipios ainda enfrenta inUmeros obstaculos para oferecer o apoio necessario
aqueles que atuam na ESF (MOTTA; AGUIAR; CALDAS, 2011).

Outro ponto importante relatado foi em relagio a comunicagdo entre

usuarios/profissionais:

“[...] eu fago o pré-natal com uma médica cubana, eu quase ndo entendo
ela, porque tem umas palavras que no pais dela significa uma coisa e aqui outra.
[..]”. (M9)

O Programa Mais Médicos, foi instituido por meio da Medida Proviséria n°® 621, de
julho de 2013, e convertido, posteriormente, na Lei n° 12.871, de outubro de 2013, com o
objetivo de suprir a falta de profissionais médicos, principalmente nas regides de maior
vulnerabilidade social e sanitaria do Brasil. Um dos requisitos do programa é que o médico
participante tenha dominio da lingua portuguesa e que continue estudando-a, caso contrario,
gera reprovacao do candidato e inadmissao ao programa. Por outro lado, os pareceres da PGR
n° 3451/2014 e n° 3452/2014 sustentam que o Estatuto do Estrangeiro (Lei 6.815/1980) néo
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exige a proficiéncia no idioma para a naturalizagdo, mas apenas que o profissional saiba ler e
escrever na lingua portuguesa (SILVA; SANTOS, 2015).

Nesta conjuntura, pode-se induzir pelo relato que ha dificuldade na comunicacéo entre
a médica pertencente ao programa e 0s usuarios do servico de saude. O didlogo é um
exercicio a ser realizado no cotidiano de prética dos profissionais de salide. E necessario que
as pessoas compreendam-se umas as outras, pois caso contrario, ndo haverd dialogo e a
comunicacdo fica comprometida, ferindo-se os principios do SUS. Torna-se fundamental
atentar para o dialogo cuidador.

Entretanto, a efetivacdo desse didlogo cuidador € um grande desafio, pois ndo é algo
simples, a busca do encontro cuidador mediado pelo didlogo em si ndo é um poder exercido, é
uma arte. E um exercicio a ser realizado na pratica profissional, é um exercicio continuo de
buscar a palavra adequada a ser utilizada com o outro, o gesto apropriado no momento certo,
o respeito em relagdo ao meu ser como individuo historico e em relagdo ao outro como um ser
auténtico (MILBRATH et al.; 2012), de maneira que o usuario sinta-se acolhido e perceba a
UBS como referéncia.

Por ndo terem um ponto de referéncia, as mées procuram ora o hospital, ora a Unidade
Bésica de Saude (UBS). No entanto, ressalta-se que no municipio do estudo, durante a noite
ndo hé atendimento na UBS, sendo assim, ha necessidade de procurar o plantdo hospitalar no
caso de urgéncia e emergéncia.

O fato de ndo haver um sistema de referéncia e contrarreferéncia torna dificil a
trajetéria das maes/cuidadoras. Fica visivel a inexisténcia de integracdo entre os diferentes
niveis de assisténcia, ferindo a integralidade e a universalidade, principios estes do SUS, que
configuram direitos do usuério (NEVES et al., 2013).

Nesta situacdo, possibilitar a entrada da mae cuidadora na UBS como ponto de rede,
tornando o contato preferencial, a principal porta de entrada e centro de comunicacdo da RAS
empoderando-a, favorecendo a autonomia, é estar orientado pelos principios da integralidade,

equidade e universalidade, promovendo, prevenindo e recuperando a saude do usuério.

3.2 Agente Comunitaria de Saude (ACS) como ponte entre 0 usuario e a equipe da

Estratégia de Saude da Familia

A Fundacdo Nacional de Salde e as Secretarias de Estado de Saude criaram o
Programa de Agentes Comunitarios de Saide (PACS) no ano de 1991. Em 1994, o Ministério

da Saude criou o Programa de Saude da Familia (PSF) com a intengéo de fortalecer o SUS e
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reorganizar a Atengdo Basica de Saude (BRASIL, 2001). A profissdo de ACS foi criada pela
Lei 10.507 de 10/07/02 e sancionada pelo Presidente da Republica, fixando as diretrizes para
0 exercicio da atividade, estabelecendo também que os ACSs sejam responsaveis pelo
acompanhamento de 750 pessoas determinadas de acordo com a area de abrangéncia da
Unidade Basica de Saude (BRASIL, 2006).

O papel dos ACSs como educadores é respaldado pela Portaria 1.886/1997 do
Ministério da Saude, permitindo que o ACS realize atividades educativas, desde que 0 mesmo
esteja capacitado pelo(a) profissional enfermeiro(a), visto este(a) ser o(a) supervisor(a). A
atuacdo dos(as) ACSs tem demonstrado aspectos positivos na educagdo em saude junto a
comunidade. O fortalecimento de vinculo entre unidade e comunidade e a conscientizacao
critica dos usuarios ao se perceberem como protagonistas do processo em saude sdo a
confirmacdo de um caminho que possibilita 0 compromisso com a mudanca, no qual todos 0s
sujeitos envolvidos no servigo de salide compreendem a complexidade da manutencdo da
salde. Entretanto, é necessario que se desfaca a assisténcia curativista e maximize a
prevencdo e a qualidade de vida (LIMA et. al., 2014).

O ACS tem sido presenca constante na vida dessas mulheres, maes e cuidadoras, como

se pode observar nos relatos:

[...] L4 também tem um postinho e tem a Agente de Salde que vai sempre
Ia. [...]. Eufaco o preventivo uma vez por ano, s6 ano passado que ndo fiz. (M3)

[...] Quando eu ndo posso pegar um exame eu peco para a Agente de Salde
pegar e eles sempre me levam [...]. Os meus exames eu fago todos os anos. A ACS
agenda pra mim, eu vou |4 e fago. Fiz mamografia, fiz densitometria éssea. (M4)

[...] A Agente Comunitaria de Salde visita, mas agora esta sem, aqui é bem
facil, eu marco hoje, semana que vem vou |4 e faco preventivo ou algum exame.
(M3)

A ACS torna-se uma educadora em saude, trabalhando a prevencdo e protecdo da
salde, uma vez que direciona a mulher a ESF para realizacdo dos exames, especialmente o
preventivo do cancer de colo uterino e mamografia, exames importantes na deteccdo do
cancer precoce.

O ACS ¢ um profissional que faz parte da populacéo, trabalha por ela e para ela. Uma
das atividades inerentes e de extrema importancia é a de acompanhar as familias, individuos e
grupos, com o intuito de estimular a promocdo da salde, prevencdo das doencgas e seus
agravos (DE CARLI et. al., 2014).
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Nesta premissa, vale repensar o papel da ESF como ponto de rede e porta de entrada
da populacdo para que tenha uma atuacdo efetiva e com equipe multiprofissional. Cabe
discutir o papel dos ACSs, investindo em sua capacitacdo e integracdo a equipe, o que implica
a formalizacdo de seus contratos e 0 apoio as suas agoes.

S&o esses profissionais que fazem a mediagdo com a comunidade, cujo trabalho
permite a identificacdo precoce de riscos diversos, como o desenvolvimento de incapacidades,
identificacdo de usuérios frageis com alta dependéncia e acamados. Este trabalho podera ser
beneficiado pela utilizacdo de protocolos de simples aplicacdo que possam trazer respostas as
necessidades e ndo sé identificacdo de problemas (MOTTA; AGUIAR; CALDAS, 2011). Os
ACSs sdo profissionais de extrema importancia na consolidacéo dos servi¢os da ESF, como

podemos observar nos relatos a seguir:

A ACS visita regularmente, eles me atendem bem, sabe! (M8)

A ACS vem a cada dois meses la em casa, agora ela vem mais seguido,
acho que é porque eu estou gravida de cinco meses. (M9)

[...] quem me visita aqui é a Agente de Salde, que ta sempre junto comigo.
(M2)

O ACS busca facilitar o processo de cuidar, uma vez que ele pertence a mesma
comunidade gque o usuario que recebe o cuidado, que faz a ligacdo entre usuario e equipe,
ponto fundamental para a efetivacdo da Estratégia de Saude da Familia, afinal, é a partir do
que os ACSs veem e ouvem dos usuarios que as acdes de salde serdo organizadas pela
equipe. Eles atuam como mediadores sociais, 0 que por um lado revela o ACS como aquele
que traduz para a equipe as necessidades da populagdo, e de outro seria a condi¢do para
garantia de vinculacdo e identidade cultural de grupo com as familias sob sua
responsabilidade em relacdo as acGes ofertadas pelo servi¢o (FILGUEIRAS; SILVA, 2011).

O ACS conhece a area adstrita, cria vinculo com o usuério fortalecendo a ESF, uma
vez que a mde cuidadora pode sentir-se mais a vontade para expor suas davidas, seus anseios
e suas preocupacdes. A ACS se destaca na comunidade pela sua capacidade de se comunicar
com as pessoas e, principalmente, pela lideranca que exerce atuando como elo cultural unindo
0 saber cientifico e o saber popular.

O vinculo é um relacionamento de amizade, de confianga, de responsabilidade e de
compromisso que se estabelece com a maioria das familias. Os profissionais buscam
satisfazer as necessidades basicas manifestadas pelos individuos, favorecendo-lhes a melhoria
da qualidade de vida (DE CARLI et al., 2014).
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No entanto, duas das mdes referiram que ndo recebem visita da ACS. Por essas falas
pode-se observar que o sistema em muitas vezes é falho e cabe a enfermeira supervisionar o
trabalho das ACSs:

Néo recebo visita da ACS. Até minha méde foi no postinho e a Agente disse
que tinha falado comigo, mas nunca foi |4 em casa, naquele dia eu nem estava em
casa. Nunca fiz preventivo, tenho medo até de falar. Quando pensei em fazer eu
estava gravida, dai ndo podia fazer né! (M1).

[...] a Agente Comunitaria de Satde nédo faz visita (M6).

A Atencdo Primaria em Salde (APS) requer recursos humanos e capacitados
suficientes para compor a equipe multiprofissional, incluindo na equipe os ACSs em niimero
suficiente para atender as familias adstritas.

A legislacdo determina que deva haver no maximo de 750 pessoas por ACS e de 12
ACS por equipe de Saude da Familia. Neste contexto, vale investigar quantas pessoas
compdem estas ESF e quantas pessoas cada ACS atende, que ndo foi objetivo da investigagéo
neste momento. Estudo de Costa e colaboradores (2013) constataram que uma parcela
importante dos ACS, cerca de 20,7%, ndo realiza visita domiciliar ou realiza apenas em parte
das familias cadastradas no territorio de saude da familia, devido ao nimero de familias muito
elevado, o nimero de horas dispensadas para a atividade insuficiente e por ainda haver uma
inadequacdo do horario destinado as visitas domiciliares.

O sistema falho, por vezes, deve-se aos iniumeros desafios que o ACS enfrenta no seu
processo de trabalho, como a falta de qualificacdo, a sobrecarga de trabalho, a baixa
remuneracdo, a dificuldade no desenvolvimento em acbes coletivas e a dificuldade de
trabalhar em equipe. Estes fatores limitantes tornam-se geradores de estresse e desmotivagédo
para o trabalho, merecendo atencdo especial dos gestores de saude e do poder publico.
Portanto, torna-se importante a insercdo da educacdo permanente como estratégia de
qualificacdo da pratica profissional dos ACSs, pois a incorporacdo de novos conhecimentos e
o desenvolvimento de habilidades técnicas e politicas poderdo contribuir para a reorganizacao
do processo de trabalho e o desempenho de suas atividades (COSTA et. al., 2012).

Sé&o atribuictes do ACS: mapear, cadastrar e atualizar cadastros familiares, identificar
area e individuos, orientar as familias, visitar continuadamente as familias, desenvolver acoes
educativas de vigilancia, dinamizar a comunidade e principalmente ser um parceiro que
potencializa as adversidades encontradas com mées e filhos com necessidades especiais
(BRASIL, 2011).
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O ACS, como membro da equipe da ESF, no entanto, deve ser capacitado para que
possa realizar suas fungdes, pois esta em contato permanente com a maioria das entrevistadas,
desenvolvendo a¢des educativas, visando a promocao da saude, a prevencgdo das doengas e ao
acompanhamento das pessoas com problemas de saude, fazendo o ele entre a ESF e os

USUArios.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo contribuiu com o aprendizado, pensamento critico e troca de experiéncias
entre os(as) profissionais de salde para propor alternativas que possam aproximar as maes
cuidadoras dos servicos publicos de saude e servir como rede de apoio em salde na sua
integralidade, ndo s6 com cuidados primarios, mas com o apoio da equipe multiprofissional,
visto que além da crianca/adolescente a mde também encontra-se em situacdo de
vulnerabilidade, muitas vezes, estigmatizada pela sociedade.

Ao refletir sobre o trabalho do gestor de servicos de salde, e levando em consideracao
que a responsabilidade pela organizacdo é do gestor do sistema em cada nivel de atencdo a
satide, por meio de pactos e sua efetivacdo. E necessario que o gestor atente para a definicéo
de perfis e fungdes, para que todos os atores estejam comprometidos e participem das acGes
para a efetividade do trabalho em rede.

Assim, o gestor da Unidade Bésica de Saude para a efetividade das acbes deve fazer
em um primeiro momento um diagnostico situacional para posteriormente elaborar as
estratégias/planos de acdo. A criacdo de sistemas de regulacdo e governanca é fundamental
para o funcionamento da rede, assegurando ao usuario do Sistema Unico de Salide o conjunto
de acdes e servicos de que necessita de forma efetiva, continua, integral e humanizada.

Os mecanismos de referéncia e contrarreferéncia também sdo fundamentais para a
efetividade do cuidado em rede, organizando as linhas de cuidado por meio de planejamento e
programacao aliados a epidemiologia e a clinica.

As mées cuidadoras das criangas/adolescentes com paralisia cerebral tecem sua
propria rede de atencdo a salde, entre a Unidade Bésica de Saude e atengdo secundéria e
tercidria, como Associacdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais e Hospitais, mesma rede
acessada quando necessita cuidados aos filhos.

Acredita-se que a mée cuidadora, assim como todos 0s usuarios, tem o direito de

escolher suas redes de atencdo, no entanto, € fundamental que se permita a realizagdo dessa
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escolha. A Estratégia de Saude da Familia deve servir como um dos pontos fundamentais da
rede, configurando-se como porta de entrada do usuério e encaminhamentos a outras redes.

Sugere-se para outros estudos investigar o trabalho multiprofissional como ferramenta
de consolidacdo da rede de atencdo a salde as maes/cuidadoras de criancas/adolescentes com
paralisia cerebral, com o objetivo de compreender e mapear pontos consolidados e
fragilizados nessa rede, como norte para a integralidade do cuidado em sadde.
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Apéndice A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM CIENCIAS

Orientadora: Profé Dr2. Viviane Marten Milbrath

Orientanda: Enf® Vera Lucia Freitag

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Estamos desenvolvendo a pesquisa cujo objetivo é compreender o cuidar de si da
mulher - mé&e de crianca/adolescente com necessidades especiais, decorrentes da
paralisia cerebral e gostariamos de convida-la a participar desta, respondendo as questdes
solicitadas, bem como autorizando a gravacdo e a publicacdo dos dados, lhes garantindo o
anonimato e o acesso as informacgdes sempre que desejar.

Este trabalho serd desenvolvido pelo fato deste tema ainda ser pouco abordado em
estudos cientificos, além disso, justifica-se a realizacdo desta pesquisa visto que 0s
profissionais da salde precisam conhecer, compreender o complexo mundo do cuidar de uma
crianca com necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral para que possam dar
apoio necessario a esta mulher — mée e cuidadora, a fim de que ela possa olhar para si,
cuidando do filho, e também cuidando de si.

Pelo presente consentimento, declaro que fui esclarecida, de forma clara, detalhada,
livre de qualquer forma de constrangimento e coer¢édo, dos objetivos, da justificativa e dos
riscos e beneficios (possiveis) do presente projeto de pesquisa.

RISCOS: Causar desconforto nos participantes ao tratar de assuntos relacionados a
salde, doenca e algumas vezes sofrimentos vivenciados. No entanto, 0s riscos serdo
minimizados quando houver desconforto, sendo a entrevista interrompida e o participante
decidira se ir4 continuar a mesma em outro dia ou deixara de participar da pesquisa. Uma
profissional em psicologia estard a disposicdo no local da entrevista para apoio psicolégico

das participantes se for necessario e se esta desejar.
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BENEFICIOS: Contribuir com a pesquisa relacionada ao cuidado da méae e cuidadora
de crianca/adolescente com necessidades especiais, visto que sdo pouco exploradas.
Demonstrar a importancia destes estudos, a fim de sensibilizar os profissionais de salde para
um olhar a estas mulheres e a0 mesmo tempo mostrar possibilidades para esta mée, cuidar do
outro, cuidando de si, enquanto mulher - mée.

Fui igualmente informada:

e da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento referente a
pesquisa;

e do uso do gravador durante as entrevistas;

e da liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento, deixar de participar
do estudo, sem que isso me traga prejuizo algum;

e daseguranca de que ndo serei identificada.

e do compromisso de acesso as informacdes coletadas, bem como aos resultados
obtidos;

e de que serdo mantidos os preceitos éticos e legais apds o término do trabalho;

e da publicacdo do trabalho.

Eu, , aceito participar da pesquisa
intitulada. COMPREENDENDO O CUIDAR DE SI DA MULHER - MAE DE
CRIANCA/ADOLESCENTE COM NECESSIDADES ESPECIAIS DECORRENTES
DA PARALISIA CEREBRAL, respondendo a entrevista e disponibilizando as informagdes.

Estou ciente de que as informacgdes por mim fornecidas serdo tratadas de forma andnima. Este
formulario de Consentimento Livre e Esclarecido sera assinado por mim, em duas vias
ficando uma em meu poder e a outra com a pesquisadora responsavel pela pesquisa.

Ciente, concordo em participar desta pesquisa.

Participante da pesquisa

Pesquisadora: Enf® Vera Lucia Freitag Profé Dr2 Enf? Viviane Marten Milbrath
E-mail: verafreitag@hotmail.com E-mail: vivianemarten@hotmail.com
Fone: (55) 96598793 Fone: (53) 81357849



mailto:verafreitag@hotmail.com
mailto:vivianemarten@hotmail.com
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Apéndice B - Roteiro da Entrevista

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE ENFERMAGEM
MESTRADO EM CIENCIAS

Pesquisa: COMPREENDENDO O CUIDAR DE SI DA MULHER - MAE DE
CRIANCA/ADOLESCENTE COM NECESSIDADES ESPECIAIS DECORRENTES
DA PARALISIA CEREBRAL

Orientadora: Proféd Dr2. Viviane Marten Milbrath

Orientanda: Enf® Vera Lucia Freitag

Roteiro da entrevista para as maes

DADOS DE IDENTIFICAC}AO:
Pseuddnimo do entrevistado:

Data da coleta de dados:

. Idade:

. Estado Civil:

. Idade da crianca:

. Numero de filhos:

. Idade dos outros filhos:

. Profisséo/ocupacéo:

. Grau de escolaridade:

. NUmero de pessoas que moram no domicilio:

© 0O N o o B~ WwWDN B

. Religi&o:

10. Renda familiar estimada: Salario minimo nacional R$ 780,00 reais.
( ) Até 1 salario

( ) 1a3salarios

( ) 3ab5salarios

( ) mais de 5 salarios
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1. Vocé pode me contar como € o seu dia a dia?

2. Vocé pode me contar quais atividades vocé realiza sozinha?

3. Como vocé se cuida? Fale-me sobre os cuidados que vocé dispensa a ti enguanto
mulher?

4. Como foi tornar-se mée de uma crianga com necessidades especiais?

5. Como ¢ o cuidar de uma crianga/adolescente com necessidades especiais?

6. Como é o cuidar de si (autocuidado), cuidando de uma crianca/adolescente com

necessidades especiais?

7. Fale-me sobre as redes de apoio que vocé utiliza. Vocé pode me contar quem lhe
auxilia no dia-dia? E que auxiliam no seu cuidado de si?

8. Qual a rede de apoio a saude vocé utiliza para cuidar de si?

9. Quais servigos vocé busca na Unidade Bésica de Saude?

10.  Vocé gostaria de me falar algo a mais que ndo falamos ainda?



Anexo A - Autorizacéo Institucional

APAE - ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS
PALMEIRA DAS MISSOES - RS

Fundada em 27/07/1977 CNPJ: 89.287.007/0001-40
Decreto de Utilidade Publica Federal n® 50.517 de 02/05/1961
Decreto de Utilidade Pdblica Municipal n® 20 de 27/09/1979

= = Certificado de Entidade de Fins Filantrdpicos - Res. N° 029 de 27/03/98
7_47 E aé’l’ Federagdo Nacional das APAEs sob o n° 353 de 14/07/1979
@0€ . “\\“S’ Av. Jdlio de Castilhos, s/n° - Bairro Vista Alegre - Caixa Postal 200 - CEP 98300-000
A 4LMEIRA Dks Fone/Fax (55) 3742-1942 - Palmeira das Missdes - RS

E-mail: apae.palmeira@mksnet.com.br

AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

A Associagdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), autoriza a
mestranda em Ciéncias do Programa de Poés-Graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas (PPGEnf/UFPel) Vera Lucia Freitag, a realizar a
pesquisa junto as maes cuidadoras de criangas/adolescente com necessidades especiais
proveniente da Paralisia Cerebral, apds revisdo e aprovagio pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Pelotas.

A pesquisa intitulada: Compreendendov o cuidar de si da mulher - mie de
crianca/adolescente com necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral,
tem por objetivo: Compreender o cuidar de si da mulher - mde de crianga/adolescente
com necessidades especiais, decorrentes da Paralisia Cerebral.

Eu, Ana Elvira Taborda do Amaral, Diretora da APAE de Palmeira das
Missdes/RS, declaro conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a
Resolugdo CNS 466/12. Esta institui¢do esta ciente de suas co-responsabilidades como
instituicdo co-participante do presente projeto de pesquisa, € de seu compromisso no
resguardo da seguranca e bem-estar dos participantes de pesquisa nela recrutados,

dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar.

Palmeira das Missdes/RS, 20 de fevereiro de 2015.

\ )
(/PMJ/

Ana Blyira Ta\%)rd/ado’Amaral
Diretora da APAE
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Anexo B - Parecer Circunstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: COMPREENDENDO O CUIDAR DE SI DA MULHER - MAE DE
CRIANCA/ADOLESCENTE COM NECESSIDADES ESPECIAIS DECORRENTES DA
PARALISIA CEREBRAL
Pesquisador: Vera Lucia Freitag
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 42717215.7.0000.5317
Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Pelotas
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 1.001.573
Data da Relatoria: 26/03/2015
Apresentacéo do Projeto:

A mae nédo projeta ter um filho com necessidades especiais, ela deseja que seu filho
venha ao mundo sem nenhuma intercorréncia (MILBRATH, 2013). Com o0 nascimento de um
filho com necessidades especiais, nesse estudo, decorrentes da paralisia cerebral, os pais
precisam reorganizar sua forma de ser-no-mundo para que seja possivel a adaptacdo a nova
situacdo. Segundo Milbrath (2008; 2013) os pais além de se adaptar ao novo filho, necessitam
se adaptar também as condi¢bes existenciais da crianca, ou seja, aos seus limites e
possibilidades como ser humano. Essa adaptacao ira influenciar diretamente na forma como a
familia ird cuidar da crianca. Ao tratar do cuidado relacionado a crianca/ adolescente com
paralisia cerebral, em uma perspectiva de género, é possivel observar que, mesmo com
estudos que ressaltam a participacdo da presenca paterna no cuidado com o filho com
necessidades especiais, ainda € notavel, a auséncia do exercicio da paternidade e a sobrecarga
materna no que diz respeito a esse cuidado, o que revela padrdes sexistas que regem as
relacbes familiares (COSTA, 2012). Nessa conjuntura, a mulher ao tornar-se mée de uma
crianca com necessidades especiais e tornar-se sua principal cuidadora, passa a vivenciar
diferentes estressores presentes neste processo de ser mée e de cuidar. Essa nova forma de ser
e de estar no mundo dessa mulher faz com que ela seja a pessoa que mais adaptacOes faz em

seu dia-a-dia para cuidar do filho com necessidades especiais.
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Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Compreender o cuidar de si da mulher - mde de crianca/adolescente com necessidades
especiais decorrentes da Paralisia Cerebral.
Objetivo Secundario:
e Conhecer como a mulher vivencia o tornar-se mde de uma crianca/adolescente com
necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral.
e Descrever o cotidiano da mulher - méae de uma crianga/adolescente com necessidades
especiais decorrentes da paralisia cerebral.
e Conhecer a redes de apoio utilizadas pela mulher - mée de crianca/adolescente com

Paralisia Cerebral que cuida do filho com necessidades especiais.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

O estudo ndo desencadeara riscos fisicos, pois ndo sera realizado nenhum
procedimento invasivo, coleta de material bioldgico ou experimento com seres humanos, no
entanto podera desencadear desconfortos nos participantes ao tratar de assuntos relacionados a
salde, doenca e, e algumas vezes sofrimentos vivenciados. No entanto, 0s riscos serao
minimizados quando houver desconforto, sendo a entrevista interrompida e o participante
decidira se ird4 continuar a mesma em outro dia ou deixara de participar da pesquisa. Uma
profissional em psicologia estara a disposicdo no local da entrevista para apoio psicolégico

das participantes se for necessario e se esta desejar.

Beneficios:

Os beneficios para as participantes envolvidas no estudo, serd na oportunidade de
refletir sobre seu cuidado enguanto mulher, e contribuir com a pesquisa relacionada ao
cuidado da mae cuidadora de crianga com necessidades especiais, visto que Sd0 pouco
exploradas. Demonstrar a importancia destes estudos, a fim de sensibilizar os profissionais de
salde para um olhar a estes seres humanos e ao mesmo tempo mostrar possibilidades para

esta mae de cuidar do outro, cuidando de si, enquanto mulher, mée.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Trata-se de um estudo qualitativo, com abordagem fenomenoldgica — hermenéutica — que sera

realizado na cidade de Palmeira das Missdes no estado do Rio Grande do Sul. Os
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participantes serdo mulheres - maes e cuidadoras de criancas/adolescentes com paralisia
cerebral. Os critérios de inclusdo serdo: ser a mae e cuidadora da crianga/adolescente com
necessidades especiais decorrentes da Paralisia Cerebral em idade entre 5 a 19 anos que
frequentam o local do estudo. A coleta das informacdes ocorrera a partir da entrevista
fenomenoldgica e no periodo de ambientacdo sera utilizado a observacéo participante e 0
diario de campo. O estudo sera desenvolvido na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), onde somam-se 168 criancas/adolescentes/adultos atendidos na
instituicdo. As condicBes compreendem: Paralisia Cerebral, Sindrome de Down, Autista,
Sindrome de Rett e outras alteracdes de uma estrutura ou fungdo psicoldgica, fisiologica ou
anatdmica que gerou limitacGes para o desempenho de atividades diérias.

Considerac0es sobre 0os Termos de apresentacéo obrigatoria:
OK

Recomendacoes:

OK

Conclus6es ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
OK

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Né&o

Considerac0es Finais a critério do CEP:

PELOTAS, 26 de Marco de 2015

Assinado por:
Patricia Abrantes Duval

(Coordenador)



