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RESUMO 
 
 
A doença crônica traz muitas implicações para a vida da criança e sua família, por 
isso é um desafio para a Estratégia Saúde da Famíliacoordenar o cuidado aessas 
crianças, na perspectiva da integralidade e da longitudinalidade. Objetivou-se 
conhecer a percepção da família acerca do cuidado e do acompanhamento da ESF 
à criança com doença crônica no território. Pesquisa qualitativa,exploratório-
descritiva, realizada entre setembro e novembro de 2015, por meio de entrevista 
semiestruturada com o cuidador principal de crianças com doença crônica 
cadastradas nas Unidades de Saúde da Família de um município do agreste 
pernambucano. A interpretação dos dados seguiu os princípios da análise temática e 
resultou na construção das seguintes categorias: fragilidades da ESF na construção 
do cuidado integral à criança com doença crônica; e potencialidades na produção do 
cuidado à criança com doença crônica na ESF. As barreiras organizacionais ao 
acesso, a falta de contrarreferência entre os níveis de atenção, a verticalização na 
organização das ações, a falta de comunicação adequada entre profissionais e com 
a família e a dificuldade de conciliar a demanda espontânea e programática 
contribuem para fragmentar a assistência à criança com doença crônica e sua 
família. As famílias de crianças com doenças crônicas buscam o atendimento em 
unidades de urgência e emergência como primeira escolha, devido à falta de 
acolhimento na atenção primária. Isso revelao descompasso entre os princípios do 
SUS e os atributos da Atenção Primária à Saúde. O cuidado e o acompanhamento 
se dão de forma satisfatória quando existe forte vínculo com, pelo menos, um dos 
profissionais da equipe. Para superar as contradições e os desafios na gestão do 
cuidado a crianças comdoença crônica, é fundamental estabelecer parcerias entre a 
família, a equipe e a comunidade, pois suas demandas envolvem múltiplos aspectos 
e dimensões da gestão do cuidado. 

 

Palavras-chave: Criança. Doença crônica. Família. Estratégia Saúde da Família. 
 
 
 

  



 
 

ABSTRACT 
 
 

Chronic disease has many implications for the child´s life and his/her family, making it 
a challenge for the Family Health Strategy to coordinate care for these children in 
view of completeness and longitudinality. This study aimed to know the family´s 
perception about the Family Health Strategy care and follow-up of children with 
chronic disease in the territory. It is a qualitative, exploratory and descriptive piece of 
research carried out between September and November 2015, through a semi-
structured interview with the primary caregiver of children with chronic disease 
enrolled in the Family Health Units in a municipality of the rural area in Pernambuco. 
Data interpretation followed the principles of thematic analysis resulting in the 
construction of the following categories: Family Health Strategy´s weaknesses in the 
construction of comprehensive care for children with chronic disease; and 
potentialities in the production of care for children with chronic disease in the Family 
Health Strategy. Organizational barriers to access, lack of counter-reference between 
the levels of care, vertical integration in the organization of actions, lack of proper 
communication between professionals and the family, and the difficulty of reconciling 
the spontaneous and programmatic demand contribute to the care fragmentation for 
the child with chronic illness and their family. The findings of this study showed a 
scenario in which the families of children with chronic illnesses seek care in urgency 
and emergency units as first choice due to the lack of welcoming reception in primary 
care, revealing an unbalance with the National Health Service principles and the 
attributes of Primary Health Care. Care and follow-up occur satisfactorily when there 
is a strong bond with at least one of the team members. To overcome the 
contradictions and challenges in the care management for children with chronic 
disease, it is essential to establish partnerships between the family/staff and the 
community because their demands involve multiple aspects and dimensions of care 
management. 
 

Keywords: Child. Chronic disease. Family. Family Health Strategy. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

No Brasil, assim como em outros países, tem- se observado um processo de 

mudança no perfil de morbimortalidade da população e constatado que as doenças 

infecciosas, parasitáriase agudas estão cedendo lugar para o aumento das doenças 

crônicas.Essa transição no processo saúde-doença sofre influência do 

desenvolvimento científico, tecnológico e econômico, e aumenta o enfoque dos 

sistemas de saúde em relação às condições crônicas em detrimento das agudas, o 

que resulta na formação de grupos populacionais com características peculiares e 

específicas,como, por exemplo, indivíduos que passam a conviver com alguma 

doença crônica. Esses aspectos têm gerado novas demandas para os serviços de 

saúde (PEREIRA;ALVES-SOUZA; VALE, 2015). 

Estudo aponta uma mudança significativa no perfil epidemiológico de 

morbimortalidade, sobretudo da população infantil do Brasil. A evolução tecnológica 

e assistencial de medicamentos e equipamentos, principalmente no campo 

diagnóstico e no terapêutico, tem levado à sobrevivência de crianças com 

prematuridade extrema, malformações congênitas e doenças crônicas complexas. 

Isso fez surgir um grupo de crianças com novas demandas de cuidados por 

apresentarem condições crônicas de saúde (ALVES et al., 2014). 

Doença crônica é parte das condições crônicas, é multicausal, de início 

gradual, prognóstico geralmente incerto, de duração longa ou indefinida. No decorrer 

de sua evolução,apresenta períodos de agudização e pode causar limitações 

funcionais ou incapacidades e comprometer a qualidade de vida. Exigem 

intervenções da equipe de saúdee mudança de hábitos e de estilo de vida, em um 

processo de cuidado que se torna contínuo e que, nem sempre, evolui para a cura 

(BRASIL, 2013). 

Existe uma estimativa de que, entre 15% e 18% das crianças e dos 

adolescentes de todo o mundo têm alguma condição crônica, seja física, deficiências 

no desenvolvimento, dificuldades de aprendizagem e doença mental (FIALHO et al., 

2011). No contexto brasileiro, esses dados são ainda mais significativos. Conforme 

constatado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE), 

aproximadamente 29,8% das crianças e dos adolescentes brasileiros na faixa etária 

de zero a 19 anos têm, pelo menos, uma doença crônica(IBGE, 2010). 
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A representatividade desses dados deveria despertar um olhar cuidadoso do 

sistema de atenção à saúde em relação a essa população, que, devido ao seu perfil 

atual de morbimortalidade, requer novas necessidades de saúde. Portanto, deve 

haver uma sintonia entre essas demandas da sociedade e o que é ofertado pelo 

sistema de saúde. Quando essa sintonia e coerência se rompem por qualquer 

motivo, como está acontecendo nos cenários brasileiro e global, origina-se uma crise 

nos sistemas de atenção à saúde (MENDES, 2015). 

O contexto atual de saúde exige uma reestruturação da Atenção Primária à 

Saúde (APS),por meio da Estratégia Saúde da Família (ESF), cujos processos de 

trabalho precisam responder às doenças crônicas prevalentes e complexas, que, 

embora não evoluam para a cura, como as doenças agudasnecessitam de cuidados 

e intervenções contínuas. Estudos recentes evidenciam que equipes 

multidisciplinares que atuam de forma coordenada, preparadas para orientar e 

apoiar as pessoas e suas famílias para lidarem com essas condições crônicas e 

responder às agudizações desses processos, alcançam melhores resultados 

(BRASIL, 2014; DUARTE; BOECK,2015). 

Quando a doença crônica é associada à infância, é indispensável a presença 

da família, mais especificamente, de um cuidador para aprender a lidar com 

sintomas, procedimentos terapêuticos e habilidades para o aprendizado do cuidado 

que deve ser dispensado a essa criança. Pesquisas retratam a mãe como principal 

responsável pela terapia da doença crônica na infância, que sofre e adoece com o 

filho e escuta atentamente as orientações dadas pelos profissionais de saúde 

(ASTOLPHO et al., 2014; POPP et al., 2014; CABRAL; MORAES, 2015).  

A família é a unidade primária de cuidado para essas crianças e, como tal, 

deve ser vista pela equipe de saúde como parceira nas intervenções de cuidado. 

Nessa perspectiva, a Equipe de Saúde da Família (EqSF) deve mostrar 

sensibilidade no sentido de saber identificar, junto com as famílias, suas reais 

necessidadese procurar recursos e estratégias disponíveis para compor o seu plano 

de cuidado com a criança que tem doença crônica (RODRIGUES et al., 2013). 

Na dinâmica de cuidado e do acompanhamento dessas crianças, a relação 

estabelecida com a família é um elemento central. O vínculo que nasce da relação 

entre a equipe e a família é o mesmo que a sustenta (SOUSA et al., 2013). A 

formação de vínculo entre as crianças e seus familiares com a equipe de saúde da 

atenção primária é essencial para facilitar a compreensão da doença, antecipar 
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situações de riscos e evitar complicações que requeiram admissão hospitalar. Além 

disso, ressaltam-se a função do acompanhamento nutricional e do crescimento e 

desenvolvimento, a monitoração da adesão ao tratamento e das vacinas do 

calendário de rotina e as especiais, incluindo diversas orientações relativas aos 

cuidados com o ambiente e outros fatores desencadeantes de episódios agudos 

(GOMES et al., 2014). 

O que se percebe, no contexto atual da Atenção à Saúde da Criança, é que 

asações dos profissionais da ESF direcionadas às crianças com doença crônica não 

podem ficar condicionadas à demanda espontânea e ao atendimento clínico 

individual, pois isso dificulta a adoção das ações programáticas e o monitoramento 

territorializado da população sob sua responsabilidade. Ainda persistem práticas 

fragmentárias, voltadas para a execução de tarefas mecânicas e a quantificação dos 

atendimentos realizados sem uso prático da informação gerada, em contraposição a 

uma estratégia de organização do cuidado voltado para as necessidades de saúde e 

o monitoramento da população (GARNELO et al., 2014). 

Os estudos sobre o cuidado às crianças em condições crônicas e a 

organização dos serviços de saúde para atendê-las, sobretudo no Brasil, são 

incipientes. Os resultados das pesquisas nacionais e as vivências na realidade local 

indicam que, no Brasil, o modo como essas crianças são cuidadas no contexto da 

atenção primária, no Sistema de Saúde, não está sistematizado (DUARTEet al., 

2015a). 

A Atenção à Saúde da Criança precisa ter a ESF como gestora do cuidado e 

das ações desenvolvidas, porém elas devem ser fundamentadas nos atributos da 

APS: primeiro contato, longitudinalidade, integralidade, coordenação, foco na família, 

orientação comunitária e competência cultural(STARFIELD, 2002). A observância 

dessesatributos proporcionará o desempenho pleno das funções do cuidado 

baseado na resolubilidade, na comunicação e na responsabilização (MENDES, 

2015). 

Quando se vai cuidar de uma pessoa em condição crônica, épreciso ir além 

do conhecimento sobre suas alteraçõesfísicas e psíquicas. Então, cabe à ESF 

reconhecer esses e outros aspectos,compartilhar os conhecimentos e traçar, 

coletivamente(profissional/pessoa/sua família), caminhospara uma forma de viver 

mais saudável (DORNELLES et al., 2013). 
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Assim, a qualidade do cuidado direcionado à criança comdoença crônica 

depende da interação contínua entre a família e a equipe de saúde, que é 

responsável por coordenar as ações e as estratégias de atenção à saúde, 

procurando estabelecer vínculo com essas famílias, no sentido de identificar as 

deficiências existentes, compartilhar saberes e instrumentalizá-las para ter 

autonomia em relação ao cuidado dispensado a essas crianças. 

Portanto, é imperativa a necessidade de desenvolver estudos que não só 

visem ao aprofundamento de conhecimentos pertinentes aos aspectos clínicos da 

doença crônica na infância, como também contemplem as diversas dimensões do 

viver com essa condição. Dessa forma, será possível discutir bem mais sobre a 

temática e um posterior aperfeiçoamento e/ou a criação de estratégias que 

favoreçam sua atenção em saúde, por meio de um serviço público que considere o 

universo em que essas crianças vivem, com suas especificidades e necessidades 

cotidianas.Partindo desse contexto formado pela díade família-criança, que se 

instala depois do diagnóstico de uma doença crônica, existem muitas lacunas do 

conhecimento em relação a essa temática, sobretudo no que se refere ao cuidado e 

ao acompanhamento a essas crianças na área de atuação da ESF. 

Assim, são essenciais estudos centrados na família que a abordem em 

diferentes contextos,como importante unidade básica da sociedade na rede de 

cuidados em saúde,enfatizemsuas percepções, seus anseios e suas 

dificuldadesdecorrentes da doença crônica a que estão submetidas essas 

crianças.Nesse sentido, questionou-se: como acontece a gestão do cuidado à 

criança com doença crônica na ESF sob a perspectiva da família? Objetivou-se, 

portanto, conhecer a percepção da família acerca do cuidado e do acompanhamento 

da ESF à criança com doença crônica. 
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2 REVISÃO DE LITERATURA 

 

2.1 A criança com doença crônica no contexto das redes de atenção à saúde 

  

A mudança do perfil de morbimortalidade da população, a crescente 

necessidade de enfrentar as condições crônicas, as comorbidades, as novas 

modalidades de diagnóstico e de terapia, a crescente especialização e 

subespecialização dos profissionais, a demanda por cuidados continuados e os 

custos na área da saúde têm exposto a ineficiência dos sistemas de saúde, que se 

mostram fragmentados e descoordenados para lidar com tais questões (SANTOS; 

GIOVANELLA, 2016a). 

Os sistemas de saúde europeus apoiam-se na APS como coordenadora para 

enfrentar essas questões. Assim,cumprem objetivos básicos, como cuidado 

continuado, longitudinalidade, resolubilidade em um nível mais adequado, melhora 

progressiva dos resultados, equidade e uso adequado dos recursos. A coordenação 

é entendida como uma conexão harmoniosa de diferentes serviços, necessários 

para prover cuidado continuado para as pessoas, articulados para resolver as 

necessidades dos usuários de formaintegral (SANTOS; GIOVANELLA, 2016b). 

A partir da década de 1990, seguindo o mesmo caminho, foram feitas 

reformas nos sistemas de saúde de diversos países da América Latina, com vistas a 

ampliar o acesso e qualificar os serviços de saúde (SANTOS et al., 2015). No Brasil, 

foi publicada a Portaria nº 2.488/2011, que aprova a Política Nacional de Atenção 

Básica (PNAB) e estabelece a revisão das diretrizes para reorganizar a atenção 

primária e ressalta a atenção básica como ordenadora das Redes de Atenção em 

Saúde (RAS) (DOMINGOS et al., 2016). As RASsão uma proposição relativamente 

recente, com cuja implementação se pretendem adequar e ampliar os serviços 

prestados em consonância com as necessidades de saúde das populações. Nessa 

lógica, elas propõem o rompimento da gestão baseada na oferta e investem na 

integralidade da assistência e na longitudinalidade do cuidado. Essa tem sido a 

forma apontada como mais eficaz para se enfrentar o incremento da prevalência das 

doenças crônicas (SANTOS et al., 2015). 

Nesse sentido, a Secretaria de Atenção à Saúde (SAS) propôs, em 2012, a 

construção da Rede de Atenção às Pessoas com Doenças Crônicas. Esse 

documento éo início dessa construçãoe tem a pretensão de dar diretrizes e de 
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alinhavar ações e serviços já existentes no cotidiano das equipes de saúde e das 

gestões para que seja possível reconhecer uma rede de cuidado voltado para 

pessoas com doenças crônicas (BRASIL, 2013). 

A necessidade de reestruturar a atenção às pessoas com doenças crônicas 

resultou na criação da Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças 

Crônicas, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS), com a publicação da 

Portaria MS/GM nº 252, de 19 de fevereiro de 2013. A Rede tem como objetivo 

fomentar a mudança do modelo de atenção à saúde, com o fim de fortalecer e de 

garantir o cuidado integral para as pessoas com doenças crônicas (BRASIL, 2014). 

No cenário brasileiro de mudanças para organizar os serviços de saúde, 

percebem-se alguns avanços no campo da saúde da criança, evidenciados pela 

redução da mortalidade infantil e pela elaboração de diversas políticas públicas, 

como o Método Canguru, a Agenda de Compromissos para a Saúde Integral da 

Criança e Redução da Mortalidade Infantil e a Rede Cegonha. Apesar disso, a 

assistência à saúde da criança encontra-se em processo de construção, juntamente 

com a assistência à saúde em geral, em um movimento de mudança paradigmática 

do modelo centrado na patologia e na criança, para um modelo de construção de 

redes, em prol da inclusão da família e da integralidade do cuidado. Há que se 

ressaltar que, no Brasil, ainda não está sistematizado um modelo de atenção às 

crianças com doença crônica no contexto da APS e não são claras as ações 

estabelecidas pelos profissionais nessa prática (DUARTE et al., 2015b). 

Então, é preciso que a APS se configure como a ordenadora da rede 

integrada de atenção à saúde da criança com doença crônica e, por meio de fluxos e 

contrafluxos organizados, possibilite o acesso delas aos demais pontos de atenção 

do sistema de saúde. Para tal, é preciso que o atributo de coordenação seja efetivo, 

que promova a longitudinalidade, o acesso e a integralidade na atenção à saúde da 

população. Nessa perspectiva, os serviços de APS poderiam resultar em 85% de 

solução para os problemas que se apresentam quando as crianças adoecem e, 

principalmente, contribuir para modificar o panorama atual de morbimortalidade 

infantil no Brasil (MENDES, 2015). 

Para melhorar a saúde da criança com doença crônica, é essencial que haja 

movimento e plasticidade na organização do sistema de atenção à saúde, 

porquantoele ainda se encontra fragmentado, reativo e episódico, respondendo às 

demandas de eventos agudos focado na doença. A reestruturação do sistema de 
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atenção à saúde inserida no contexto da integralidade direcionará ações e práticas 

proativas, integradas, contínuas, focadas na criança e na família e voltadas para 

promover e conservar a saúde (SILVA et al., 2015). 

 

2.2 A gestão do cuidado à criança com doença crônica na ESF: um olhar para 

suas necessidades 

 

A Estratégia Saúde da Família (ESF), modelo predominante de Atenção 

Básica (AB) no Brasil, vem apresentandoum aumento significativo de cobertura 

populacional, ao longo dos últimos 20 anos, e esforços para a sua qualificação vêm 

sendo realizados com a perspectiva de garantir o acesso e a boa qualidade na 

prestação do cuidado (MEDRADO; CASANOVA; OLIVEIRA, 2015). 

A ESF foi instituída nos anos 1990 como uma das formas de operacionalizar a 

APS e os princípios doutrinários e organizativos do SUS. Seus principais 

objetivossão de ampliar o acesso aos serviços de saúde, superar o modelo curativo 

e hospitalocêntrico, reorientar o modelo de atenção para vigiar a saúde, desenvolver 

ações de promoção da saúde, implantar novas práticas assistenciais e a atuação 

multiprofissional, interdisciplinar e intersetorial. Assim, é possível caracterizar a ESF 

como uma estratégia de implantação de equipes de APS, mas a definição do marco 

legal de uma política pública em saúde não garante sua real aplicação (SILVA; 

FRACOLLI, 2016). 

A APS envolve um conjunto de propostas assistenciais distribuídas de modo 

uniforme para toda a população, com vistas a resolver uma diversidade de 

problemas comuns pela oferta de ações preventivas, curativas e reabilitadoras. Para 

concretizar essas ações e resolver problemas de saúde, a APS apresenta como 

elementos estruturais os atributos da atenção ao primeiro contato, da 

longitudinalidade, da integralidade e da coordenação, que devem estar articulados 

para funcionar efetivamente e alcançar resolutividade, somados, inclusive, com 

atributos complementares, quais sejam: a orientação familiar e comunitária e a 

competência cultural (MENDES, 2015). 

A coordenação ou gestão do cuidado, elemento central deste estudo, é um 

atributo essencial da APS, pois potencializa e viabiliza os cuidados continuados, 

articula os diferentes pontos do sistema para a integralidade e desburocratiza a 

função de primeiro contato, ou seja, parte do reconhecimento de que as diferentes 
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necessidades de saúde e as possibilidades de resolvê-las não podem ser 

alcançadas apenas pela equipe de APS. A articulação entre os diversos serviços, 

ações e profissionais relacionados à atenção em saúde deve, independentemente 

do local onde seja prestado, ser sincronizado e voltado para o alcance de um 

objetivo comum (SANTOS; GIOVANELLA, 2016a). 

A gestão do cuidado em saúde pode ser realizada em cinco dimensões: 

individual, familiar, profissional, organizacional, sistêmica e societária. A dimensão 

individual depende de cada sujeito e de sua autonomia para fazer escolhas sobre a 

própria vida; a dimensão familiar envolve as pessoas da família, o ciclo de amigos e 

vizinhos e vem assumindo crescente importância nos serviços e nas pesquisas, por 

causa da prevalência das doenças crônicas que exigem cuidado continuado no 

domicílio; a dimensão profissional envolve o processo de trabalho na esfera de 

encontro do usuário com o profissional; a dimensão organizacional diz respeito ao 

componente institucional das práticase ao nível das relações entre diferentes 

profissionais e tecnologias disponíveis para operacionalizar o cuidado; a dimensão 

sistêmica engloba as anteriores e representa a modelagem da rede de cuidados que 

se dá em determinado território (municipal ou regional), imprescindível para garantir 

a integralidade; e a dimensão societária, que é a mais ampla, por tratar de como as 

sociedades produzem suas políticas públicas, em geral, e a de saúde, em particular, 

produzindo cidadania e direito à vida (CECÍLIO, 2011; SANTOS; GIOVANELLA, 

2016a). 

Nesse contexto, a ESF exerce um papel fundamental, devido à possibilidade 

de oferecer um cuidado mais próximo do usuário e do familiare de estabelecer 

vínculos de confiança e acompanhamento humanizado. Esse cenário tem compelido 

os profissionais de saúde a repensarem a forma de cuidar, principalmente de 

crianças que apresentam alguma condição crônica, pois, apesar da preferência 

pelos cuidados no domicílio, as dificuldades vivenciadas nesse ambiente são 

inúmeras. Considera-se sempre como alvo de atenção o binômio usuário-

família,esta última como prestadora e receptora de cuidados. Nesse âmbito, insere-

se o cuidador principal, que, na maioria das vezes, é um familiar próximo, que 

assume a responsabilidade pelo cuidado da pessoa em situação de dependência, 

sem compensação financeira e, não raras vezes, abdicando da própria vida 

(GOMES et al., 2013). 
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A resolução dos problemas de saúde das crianças, que tenham ou não 

alguma doença crônica, deve ser iniciada na APS, pautando-se na integralidade 

para nortear as ações, com serviços disponíveis e estratégias direcionadas a um 

contexto amplo de saúde focado no cuidado integral. Nessa perspectiva, é 

necessária uma mudança no modo de cuidar de crianças com alguma condição 

crônica, visto que as ações fragmentadas e descontínuas contribuem para parcelar o 

cuidado, subsidiam a incompletude das ações em saúde e favorecem o processo de 

adoecimento infantil (SILVA et al., 2015). 

Assim, devido à nova realidade delineada por esse grupo de crianças, o 

cuidado com elas é um desafio, em especial, para os profissionais da ESF, que se 

defrontam com um grupo de crianças com um perfil de morbidade e necessidades 

pouco conhecido, com uma história de internações prolongadas e reinternações 

eque precisam de acompanhamento domiciliar depois da alta hospitalar (SOUSA et 

al., 2013). 

No fazer da ESF, destaca-se um conjunto de ações que devem ser 

direcionadas ao cuidado com a criança que tem doença crônica, incluindo: 

planejamento de visitas, acionamento de outros profissionais, marcação de retornos, 

orientações à família sobre os cuidados domiciliares, organização desse cuidado, 

consultas com profissionais da EqSF, como parte do acompanhamento de 

crescimento e desenvolvimento, vacinação, administração de medicamentos, 

realização de curativos e cuidados com dispositivos tecnológicos, monitoração do 

acompanhamento, além dos atendimentos da demanda espontânea por meio do 

acolhimento, o fornecimento de insumos e as articulações para garantir apoio 

logístico para o cuidado. Contudo, essas ações acontecem sem que sejam 

exploradas as potencialidades que elas podem oferecer como estratégias do 

cuidado voltado para as crianças com doenças crônicas (DUARTE et al., 2015a). 

No campo do fazer próprio das EqSFs, fica evidente que o cuidado 

direcionado às crianças com doenças crônicas reproduz as ações programáticas e 

de atenção à demanda espontânea desenvolvidas na APS da criança. Dessa forma, 

as ações apresentam poucos elementos que demarcam a diferença do cuidado 

ofertado às crianças em geral. O diferencial, quando existe, é assistemático e 

marcado pela pontualidade da intervenção com incremento das mesmas ações 

ofertadas a todas as crianças, sem evidências de abordagens inovadoras que 

seriam representadas por uma recomposição que combine, além da oferta 
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programática, com um conjunto de novas ações voltadas para as necessidades 

específicas dessas crianças,com destaque, por exemplo, para a atenção domiciliar 

sistematizada e as ações de reabilitação oportunas (DUARTE et al., 2015b). 

Assim, é imperativo inverter a lógica de produção do cuidado que deve ser 

dispensado à criança com doença crônica, centrando o processo de gestão nas 

tecnologias de saúde, principalmente a leve (vínculo, acolhimento e escuta 

qualificada) e a leve-dura (saberes estruturados de cada núcleo profissional), 

operando numa reestruturação produtiva, com o objetivo de tornar mais resolutivo e 

dinâmico o cuidado da ESF com essas crianças, que deve ser caracterizado por um 

conjunto de ações de saúde, no âmbito individual e coletivo, que abranjam as ações 

de promoção e proteção da saúde, prevenção de agravos, diagnóstico, tratamento, 

reabilitação e manutenção da saúde. 
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3 METODOLOGIA 

 

Pesquisa de abordagem qualitativa, com o intuitode proporcionar a 

visualização de questões particulares e subjetivas relacionadas aos significados das 

ações e das relações humanas. Com esse tipo de pesquisa, o pesquisador 

podeobter dados descritivos por meio do contato direto e interativo com a situação 

objeto do estudo, a fim de entender os fenômenos segundo a perspectiva dos 

participantes da situação estudada e, a partir daí, situar a interpretação dos 

fenômenos estudados (MINAYO, 2014). 

A pesquisa de campo foi realizada em um município do agreste 

pernambucano, considerado o mais populoso do interior de Pernambuco, com uma 

população residente de 314.951 habitantes, conforme dados do IBGE (2010), que 

vivem numa área territorial de 921 Km². Atualmente, destaca-se por ser o mais 

importante polo econômico, médico-hospitalar, acadêmico, cultural e turístico do 

agreste. 

Sua Rede de Atenção Primária à Saúde dispõe de 63 unidades (18 rurais e 

45 urbanas) daESF, também conhecidas como PSFs (ou, recentemente,ESFs), 

sendooito Centros de Saúde e seis equipes do Programa Agentes Comunitários de 

Saúde (PACSs), que funcionam como porta de entrada no sistema de saúde para 

atender às necessidades de saúde da população. As Equipes de Saúde da 

Família(EqSFs) são formadas por médico clínico, enfermeiro, dentista, técnico de 

Enfermagem, auxiliar de saúde bucal, recepcionista, auxiliar de serviços gerais e 

uma média de oito agentes comunitários de saúde (ACSs) por equipe. Essas 

unidades de saúde fazem uma cobertura de cerca de 66% da população do 

município e estão divididas ou organizadas em quatro territórios (Território I – 18 

ESF, Território II – 15 ESF, Território III – 9 ESF e Território IV – 21 ESF). Dentre as 

63 ESFs, 38 aderiram ao Programa da Melhoria do Acesso e da Qualidade (PMAQ) 

até abril de 2015. O município também participa do Programa Mais Médicos, do 

governo federal, desde setembro de 2013, com 22 unidades participantes. Também 

compõem a APS três equipes do Núcleo de Apoio à Saúde da Família (NASF) e três 

Equipes Multiprofissionais de Atenção Domiciliar (EMAD). 

A Atenção Especializada é constituída de ambulatório médico de 

especialidades,laboratórios, unidade de saúde mental, Centro de Atenção 

Psicossocial (CAPS), Centro de Referência em Saúde do Trabalhador (CEREST), 
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Centro de Saúde Auditiva, Centro de Imagem Municipal, Centros de Especialidades 

Odontológicas (CEO) e Centro de Orientação e Apoio Sorológico (COAS). A 

assistência hospitalar de alta e média complexidades é constituída de cinco 

hospitais - dois com gestão estadual e os demais sob a gestão municipal. 

Já a assistência pré-hospitalar é composta de duas Unidades de Pronto 

Atendimento (UPA) e Serviço de Atendimento Móvel de Urgência (SAMU). A 

Vigilância em Saúde é subdividida em três subdepartamentos: Vigilância 

Epidemiológica, Vigilância Ambiental e Vigilância Sanitária.Ao setor de regulação 

compete propor e executar estratégias para garantir o acesso dos usuários e 

monitorar o processo de regulação de acesso do município, para subsidiar o 

planejamento de gestão e o assistencial (CARUARU, 2015).Existem, ainda,o 

Departamento de Tecnologia da Informação, o Setor de Gestão de Pessoas e o 

Núcleo de Educação Permanente (NEP). Todos esses setores são responsáveis por 

gerir os recursos humanos e materiais da Secretaria Municipal de Saúde 

(CARUARU, 2015). 

Participaramdo estudo famílias de crianças com doença crônica, mais 

especificamente, seu cuidador principal. Com base na tipologia desenvolvida por 

Robinson (1995), que esclarece a diferença entre os membros da família e a 

unidade familiar na pesquisa, o foco foi o indivíduo como parte de um subgrupo 

familiar, no qual tanto os indivíduos quanto os relacionamentos são estudados tendo 

a família como contexto.Os dados foram obtidos por intermédio de um membro da 

família – o cuidador principal da criança. 

A seleção das famílias ocorreu de forma aleatória, com auxílio dosagentes 

comunitários de saúde (ACS) e demais profissionais das EqSFdos quatro territórios 

do município estudado. Para selecionar os participantes da pesquisa, foram traçados 

os seguintes critérios de inclusão: família cadastrada nas EqSF de um dos territórios 

do município em estudo e ser cuidador principal da criança que apresenta 

diagnóstico de doença crônica há mais de um ano. Os critérios de exclusão do 

estudo foram: cuidadores que apresentassem problemas de comunicação ou que 

não estivessem no domicílio no momento da visita realizada para a coleta dos 

dados. 

A técnica empregada para coletar os dados foi a entrevista semiestruturada, 

gravada depois da anuência dos entrevistados, a fim de captar a fala dos 

participantes na íntegra (Apêndice 1), e o instrumento, elaboradocom duas partes. A 
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primeira contemplou os dados relativos ao cuidador (idade, sexo, ocupação, estado 

civil e anos completos de estudo), à família (renda familiar mensal, número de 

pessoas que residem no domicílio e número de cômodos da casa) e à criança 

(idade, sexo, anos de estudo completos, tipo e tempo de diagnóstico da doença). Já 

a segunda parte foi constituída das seguintes questões norteadoras: “Qual é o 

acompanhamento oferecido pela ESF ao seu filho/a?” e“Como é o cuidado que seu 

filho/a recebe da ESF?”. 

Foi realizado estudo piloto,e o instrumento de coleta de dados mostrou-se 

adequado. O critério de encerramento da coleta foi o de saturação, ou seja, quando 

as informações que estão sendo compartilhadas com o pesquisador tornam-se 

repetitivas, e a inclusão de outros participantes não resulta em novas ideias 

(FONTANELLA et al., 2011). 

As entrevistasforam transcritas na íntegra, e os dados foram analisados 

baseados nos princípios e nas diretrizes da análise temática, de acordo com os 

seguintes passos: pré-análise, em que é feito o contato inicial com o material 

coletado, utilizando-se a leitura flutuante e determinando as unidades de registro ou 

palavras-chave; exploração do material, com a realização dos recortes do texto, 

classificação e agregação dos dados; e o tratamento dos resultados obtidos e a 

interpretação (MINAYO, 2014). Foram construídas as seguintes categorias: 

fragilidades da ESF na construção do cuidado integral à criança com doença crônica 

e potencialidades na produção do cuidado à criança com doença crônica na ESF. 

Este estudo foi submetido à apreciação do Comitê de Ética em Pesquisa da 

Universidade Federal da Paraíbae aprovado sob CAAE nº 47065015.4.0000.5188. 

Depois de serem informados sobre a realização da pesquisa e de quesua autonomia 

e o anonimato (Apêndice 2)seriam garantidos, conforme preconiza a Resolução 

466/12 sobre pesquisa com seres humanos, os participantes assinaram o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido. 
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4 RESULTADOS 

 

Nesta seção,apresenta-se o artigo original produto deste estudo intitulado: 

“Gestão do cuidado à criança com doença crônica na Estratégia Saúde da Família: 

percepção da família”, que foi produzido para atender ao objetivodeste estudo. Aqui, 

são analisadas as entrevistas feitas com o cuidador principal de crianças com 

doença crônica.  
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GESTÃO DO CUIDADO À CRIANÇA COM DOENÇA CRÔNICA NA ESTRATÉGIA 

SAÚDE DA FAMÍLIA: PERCEPÇÃO DA FAMÍLIA 

 

CARE MANAGEMENT FOR CHILD WITH CHRONIC ILLNESS IN THE FAMILY 

HEALTH STRATEGY: FAMILY´S PERCEPTION 

 

RESUMO 

A Estratégia Saúde da Família enfrenta o desafio da gestão do cuidado à criança com doença 

crônica na perspectiva da integralidade e da longitudinalidade. Objetivou-se conhecer a 

percepção da família acerca do cuidado e do acompanhamento da ESF à criança com doença 

crônica. Pesquisa qualitativa, exploratório-descritiva,realizada entre setembro e novembro de 

2015, por meio de entrevista semiestruturada com o cuidador principal de crianças com 

doença crônica cadastradas nas Unidades de Saúde da Família de um município 

pernambucano. A interpretação dos dados seguiu os princípios da análise temática. Barreiras 

organizacionais, ausência de contrarreferência, verticalização na organização das ações, falta 

de comunicação entre profissionais e com a família contribuem para fragmentar a assistência 

à criança. As famílias buscam atendimento em unidades de urgência e emergência como 

primeira escolha, devido à falta de acolhimento na atenção primária. O cuidado e o 

acompanhamento se dão de forma satisfatória quando existe forte vínculo com, pelo menos, 

um dos profissionais da equipe. Para superar as contradições e os desafios na gestão do 

cuidado à criança comdoença crônica, é fundamental a parceria entre a família, a equipe e a 

comunidade, para que o cuidado seja contempladoem suas múltiplas dimensões. 

 

Palavras-chave: Criança. Doença crônica. Família. Estratégia Saúde da Família. 

 

 

ABSTRACT 

The Family Health Strategy faces the challenge of performing care management for children 

with chronic illness from the perspective of completeness and longitudinality. This study 

aimed to know the family´s perception about the care and follow-up of The Family Health 

Strategy for children with chronic disease in the territory. It is a qualitative, exploratory and 

descriptive piece of research conducted between September and November 2015, through a 

semi-structured interview with the primary caregiver of children with chronic disease enrolled 

in the Family Health Units of a Pernambuco municipality. Data interpretation followed the 

principles of thematic analysis. Organizational barriers, lack of counter-reference between the 

levels of care, vertical integration in the organization of actions, lack of communication 

among professionals and with the family contribute to the child care fragmentation. Families 

seek care in urgency and emergency units as first choice due to lack of welcoming reception 

in primary care. Care and follow-up occur satisfactorily when there is a strong bond with at 

least one of the team members. To overcome the contradictions and challenges in managing 

the care for children with chronic disease, it is noteworthy the partnership between 

family/staff and community so that care is encompassed in its multiple dimensions. 

 

Key words: Child. Chronic disease. Family.Family Health Strategy.  
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INTRODUÇÃO 

Há uma tendência significativa de mudança no perfil epidemiológico de 

morbimortalidade, sobretudo da população infantil no Brasil. A evolução tecnológica e 

assistencial de medicamentos e equipamentos, principalmente no campo diagnóstico e 

terapêutico, tem levado à sobrevivência de crianças com prematuridade extrema, 

malformações congênitas e doenças crônicas complexas. Isso fez surgir um grupo de crianças 

com novas demandas de cuidados por apresentarem condições crônicas de saúde¹. 

A doença crônica é parte das condições crônicas que podem causar limitações 

funcionais ou incapacidades e comprometem a qualidade de vida. Portanto, exigem 

intervenções por parte da equipe de saúde, bem como mudança de hábitos e estilo de vida, 

num processo de cuidado que se torna contínuo e que, nem sempre, evolui para a cura². 

O contexto atual de saúde exige uma reestruturação da Atenção Primária à 

Saúde,(APS), por meio da Estratégia Saúde da Família (ESF), cujos processos de trabalho 

precisam responder às prevalentes e complexas doenças crônicas. Estudos evidenciam que 

equipes multidisciplinares que atuam de forma coordenada, preparadas para orientar e apoiar 

as pessoas e suas famílias para lidarem com essas condições crônicas e responder às 

agudizações desses processos alcançam melhores resultados
3,4

. 

Quando a doença crônica se manifesta na infância, é indispensável a presença da 

família, mais especificamente, de um cuidador para aprender a lidar com sintomas, 

procedimentos terapêuticos e habilidades para o aprendizado do cuidado com a criança
5
. 

Pesquisas retratam a mãe como principal responsável pela terapia da doença crônica na 

infância, porque sofre e adoece com o filho e escuta atentamente as orientações dos 

profissionais de saúde
6,7,8

.  

No contexto atual da atenção à saúde da criança, as ações dos profissionais da ESF 

direcionadas às crianças com doença crônica não podem ficar condicionadas à demanda 

espontânea e ao atendimento clínico individual, porquanto isso dificulta a adoção de ações 

programáticas e o monitoramento territorializado da população sob sua responsabilidade. 

Ainda persistem práticas fragmentárias, voltadas para a execução de tarefas mecânicas e a 

quantificação dos atendimentos realizados sem uso prático da informação gerada, em 

contraposição a uma estratégia de organização do cuidado voltado para as necessidades de 

saúde e o monitoramento da população
9
. 

A atenção à saúde da criança precisa ter a ESF como gestora do cuidado, e suas ações 

devem ser fundamentadas nos atributos da APS: primeiro contato, longitudinalidade, 

integralidade, coordenação, focalização na família, orientação comunitária e competência 
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cultural
10

. A observância dessesatributos proporcionará o desempenho pleno das funções do 

cuidado baseado na resolubilidade, na comunicação e na responsabilização
11

.   

A gestão do cuidado em saúde pode ser realizada nas seguintes dimensões: individual, 

familiar, profissional, organizacional, sistêmica e societária. A dimensão individual depende 

de cada sujeito, de sua autonomia para fazer escolhas sobre a própria vida; a familiar envolve 

as pessoas da família, o ciclo de amigos e vizinhos e vem assumindo crescente importância 

em consequência do aumento da prevalência das doenças crônicas que exigem cuidado 

continuado no domicílio; a profissional refere-se ao processo de trabalho na esfera de 

encontro entre o usuário e profissional; a organizacional corresponde ao componente 

institucional das práticas, ao nível das relações entre diferentes profissionais e tecnologias 

disponíveis para operacionalizar o cuidado; a sistêmica engloba as anteriores e representa a 

modelagem da rede de cuidados que se dá em determinado território (municipal ou regional), 

imprescindível para garantir a integralidade;e a dimensão societária, que é a mais ampla, por 

se tratar de como as sociedades produzem suas políticas públicas, em geral, e a de saúde, em 

particular, produzindo cidadania e direito à vida
12,13

. 

Assim, a qualidade do cuidado à criança com doença crônica depende da interação 

contínua entre a família e a equipe de saúde, estaúltima responsável por coordenar as ações e 

as estratégias de atenção à saúdee estabelecer vínculos com as famílias, no sentido de 

identificar as dificuldades existentes, compartilhar saberes e instrumentalizar a família para a 

autonomia do cuidado com essas crianças. 

Portanto, são essenciais os estudos centrados na família, que devem abordá-la em 

diferentes contextos, como uma importante unidade básica da sociedade dentro da rede de 

cuidados em saúde, enfatizando suas percepções, seus anseios e suas dificuldades decorrentes 

das condições de cronicidade da doença dessas crianças. Nesse sentido, questionou-se: como 

tem sido efetivada a gestão do cuidado à criança com doença crônica na ESF na perspectiva 

da família? Objetivou-se conhecer a percepção da família acerca do cuidado e do 

acompanhamento da ESF à criança com doença crônica. 

 

METODOLOGIA 

Pesquisa de abordagem qualitativa, exploratório-descritiva, realizada em um 

município do agreste pernambucano, com uma população residente de 314.951 habitantes 

conforme dados do IBGE
14

. Sua Rede de APS conta com 63 unidades da ESF (18 rurais e 45 

urbanas), oito Centros de Saúde e seis equipes do ProgramaAgentes Comunitários de Saúde 
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(PACSs), que funcionam como porta de entrada no sistema de saúde para atender às 

necessidades da população no âmbito da saúde. 

Os participantes do estudo foram oito famílias de crianças com doença crônica, mais 

especificamente, o cuidador principal delas. O foco foi o indivíduo (cuidador principal) como 

parte de um subgrupo familiar, em que tanto os indivíduos como os relacionamentos são 

estudados, tendo a família como contexto. Os dados foram acessados através de um membro 

da família – o cuidador principal da criança
15

. 

A seleção das famílias ocorreu de forma aleatória, com o auxílio e a indicação dos 

ACS e demais profissionais das Equipes de Saúde da Família (EqSF) dos quatro territórios do 

município em estudo. A seleção dos participantes da pesquisa obedeceu aos seguintes 

critérios de inclusão: família cadastrada nas EqSF de um dos territórios do município em 

estudo e ser cuidador principal da criança que apresenta diagnóstico de doença crônica há 

mais de um ano. Os critérios de exclusão foram: cuidadores com problemas de comunicação 

ou os que não foram encontrados no domicílio no momento da visita para a coleta dos dados. 

A técnica empregada para a coleta de dados foi a entrevista semiestruturada, com 

asseguintes questões norteadoras: “Qual é o acompanhamento oferecido pela ESF ao/à 

seu/sua filho/a?” e “Como é o cuidado que seu/sua filho/a recebe da ESF?” As entrevistas 

foram gravadas, depois da autorização dos participantes, e transcritas na íntegra para posterior 

análise. O critério de encerramento da coleta foi o de saturação, ou seja, quando as 

informações que estão sendo compartilhadas com o pesquisador tornam-se repetitivas, e a 

inclusão de outros participantes não resulta em novas ideias
16

. 

Os dados foram submetidos à análise temática de acordo com os seguintes passos: pré-

análise, que é o contato inicial com o material coletado, por meio da leitura flutuante e 

determinando as unidades de registro ou palavras-chave; exploração do material, com a 

realização dos recortes do texto, classificação e agregação dos dados; e o tratamento dos 

resultados obtidos e a interpretação
17

. Foram extraídas as seguintes categorias: fragilidades da 

ESF na construção do cuidado integralà criança com doença crônica e potencialidades na 

produção do cuidadoà criança com doença crônica na ESF. 

Este estudo foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa e aprovado sob CAAE nº 

47065015.4.0000.5188. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido depois de serem informados de que sua autonomia e o anonimato seriam 

garantidos, conforme determina a Resolução 466/12. Assim, na apresentação dos resultados, 

cada participante foi identificado pela letra C, seguida da numeração cronológica de 

realização das entrevistas (C1, C2, C3...).  
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RESULTADOS E DICUSSÃO 

Foram entrevistadas oito cuidadoras de crianças com doenças crônicas, cujas famílias 

eram cadastradas em uma das Unidades de Saúde da Família que participaram do estudo. Dos 

entrevistados, cuja faixa etária variou de 24 a 49 anos, sete eram mães e uma era avó materna. 

Todas se declararam casadas. Quanto à escolaridade, duas cursaram o ensino médio completo, 

uma, o ensino médio incompleto, uma, o ensino fundamental completo e quatro, o ensino 

fundamental incompleto. Metade das participantes executava alguma atividade remunerada, e 

a outra metade se declarou do lar. 

No que se refere às condições socioeconômicas da família, três apresentaram renda 

familiar mensal de três salários mínimos, quatro recebem de um a dois salários e apenas uma 

família revelou que sua renda mensal era de menos de um salário. Quanto à composição 

familiar, cinco famílias eram compostas de cinco ou mais membros, e três, de três a quatro. 

As crianças apresentaram extremos de idade entre um ano e oito meses a 12 anos, a 

maioria era do sexo masculino, e duas eram do sexo feminino. Os diagnósticos das doenças 

crônicas foram: asma/encefalopatia (1 caso), diabetes mellitus (2), hidrocefalia (1), 

cardiopatia congênita (1) e síndrome de JUP (1), transtorno mental/hiperatividade/déficit de 

atenção (1) emielomeningocele (1). Já o tempo de diagnóstico da doença variou de um a 12 

anos. A maioria tinha entre um e quatro anos de diagnóstico.  

A análise dos dados possibilitou a construção de duas categorias que serão 

apresentadas a seguir: 

 

Fragilidades da ESF na construção do cuidado integral à criança com doença crônica 

As fragilidades da ESF na construção do cuidado integral à criança comdoença crônica 

envolvem as dificuldades de acesso aos serviços de saúde, apontadas pelos cuidadores como 

barreiras geográficas; atendimento distante do domicílio e dificuldade de marcar consultas e 

examese de receber seus resultados. 

 

Eu acho que aqui (nome da cidade) era para ter pelo menos um endocrinologista para 

acompanhar, pelo menos para você descansar a mente e aceitar a situação. Depois que você 

aceitasse a situação, aí você teria condições de ir para outra cidade. Porque se eu moro aqui, 

eu creio que o atendimento tem que ser aqui e não em outra cidade (C3). 

 [...]porque ele (criança) é muito pesado, a gente sai de casa às 2h30 da madrugada, 

caminhando com ele no colo, parando nas calçadas até chegar lá (na unidade) (C2).  
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O acesso dessas crianças fica ainda mais limitado quando elas residem no interior do 

estado, como acontece com as famílias deste estudo, já que ficam distantes dos serviços 

especializados. Portanto, o atendimento à criança tem sido comprometido, razão por que é 

preciso se discutir com todos os envolvidos (gestão, poder público, profissionais de saúde e 

usuários) sobre estratégias e ações intersetoriais para que seja assegurado a essas crianças e as 

suas famílias o direito a serviços de saúde de boa qualidade e de forma contínua
18

. 

A atenção à saúde da criança com doença crônica não se faz apenas nas unidades de 

saúde da família. Na maioria das vezes, elastêm que ser encaminhadas para consultas 

especializadas ou para fazer exames específicos fora do âmbito da APS. Isso não deveria ser 

um problema para as famílias, porém essa forma como a atenção à criança com doença 

crônica é organizada causa entraves na longitudinalidade do cuidado quando elas precisam 

transitar pelos diversos níveis da rede de atenção à saúde. 

Essa dificuldade de ter acesso ao atendimento, tanto na atenção especializada quanto 

na APS gera fragilidades logo no início do processo de cuidado
19

.Tal situação passa pela 

dimensão societária da gestão do cuidado, no sentido de reafirmar o papel do Estado na 

formulação de políticas públicas para a implementação de estratégias que garantam à criança, 

principalmente, o transporte sanitário de suas casas até os locais de atendimento para que não 

haja interrupção da assistência em nenhum dos níveis de atenção.  

Neste estudo,constatou-se a falta de diversas ferramentas úteis para que as crianças 

recebam um cuidado continuado, como: prontuários eletrônicos nas USF,falta de conexão 

entre os diversos pontos da rede, uso limitado de protocolos clínicos, falta de sistematização 

da referência econtrarreferência. Realidade semelhante foi encontrada em estudo na Bahia, 

onde o cuidador principal é o portador das informações entre os diferentes profissionais, 

serviços e níveis de atenção. Revelam-se importantes lacunas no cuidado, visto que o uso 

desses instrumentos informativos é um mecanismo importante para a integração dos serviços 

e gestão do cuidado
12

. 

 

Agora está assim no SUS(Sistema único de Saúde), a fisioterapia antes eram 6 meses, 

hoje só são 3 meses, a criança melhore ou não, porque é muita criança com paralisia. Essa é 

a regra da reabilitação no SUS. Tem crianças que precisam de fisioterapia todo dia. A 

maioria acaba tendo que fazer plano de saúde para ter essa assistência (C1). 
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A falta de gestão do cuidado e da atenção a essas crianças reverte-se em não 

resolutividade e faz com que as famílias, embora desprovidas de condições financeiras, 

onerem-se ao buscar atenção em serviços de saúde suplementar, independente, do tipo de 

tecnologia que necessitem
20

. 

 

A nutricionista só esteve aqui uma vez [...], me mostrou a pirâmide alimentar e depois 

ficou de trazer uma dieta para o meu filho, mas depois não deu retorno. Aí também eu não fui 

mais atrás (C3). 

 

As experiências relatadas pelos cuidadores mostram a realidade de um sistema de 

atenção à saúde da criança fragmentado,devido à falta de comunicação entre os diversos 

pontos dos níveis de atenção à saúde, que acabam por não poder ofertar uma assistência de 

boa qualidade e negligenciam a longitudinalidade e a integralidade do cuidado que deve ser 

dispensado às crianças e suas famílias
20

. É o que se observa no depoimento abaixo: 

 

Quando eu levei minha filha para a pediatra do SUS, ela disse que precisava saber o 

CID(Classificação Internacional de Doenças) dela. Então, mandou que eu voltasse para a 

neurologista. Já a neurologista disse que a pediatra não precisava de CID nenhum para 

poder atender minha filha (C1). 

 

A comunicação efetiva é de fundamental importância para a construção da 

integralidade, não só entre os profissionais de diferentes níveis de atençãocomo também 

dentro da própria EqSF. 

 

Eu acho que ela (médica da equipe) não sabe sobre o meu filho. Se existir alguma 

reunião interna para falar sobre os casos dos pacientes, talvez ela saiba, mas se não houver, 

ela nem deve saber sobre a doença do meu filho (C2). 

 

O processo de trabalho em saúde, principalmente no modelo da APS, baseia-se nas 

redes de atenção, portanto, exige do profissional de saúde habilidades especiais, como a 

autonomia em suas ações e boa comunicação com sua equipe e com os demais profissionais 

da rede. A existência ou não de uma comunicação efetiva é o grande diferencial entre as 

equipes multidisciplinares, em que há fragmentação nas ações, e as equipes interdisciplinares, 

em que a troca de saberes gera um projeto terapêutico compartilhado entre os diversos 
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profissionais da equipe
21

. A falta de comunicação entre os profissionais prejudica 

sobremaneira o processo de trabalho, que deve ser feito em equipe. Tudo isso afeta a 

dimensão organizacional do cuidado, razão por que todos os profissionais devem compartilhar 

dispositivos como: agendas, protocolos únicos, reuniões de equipe, planejamento e avaliação, 

para proporcionar a integralidade das ações pelos diversos níveis de atenção
13

. 

Na construção dalongitudinalidade do cuidado que é dispensado à criança com doença 

crônica, o vínculo é imprescindível, para que se estabeleça uma relação de confiança entre o 

serviço, o profissional de saúde, a família e a criança, a fim de que a EqSF funcione como 

referência para prevenir, tratar e diagnosticar as enfermidades
22

. O vínculo favorece o 

encontro entre o profissional, a família e a criança, fundamental para a realização do cuidado 

em sua dimensão profissional. 

 

A médica da unidade nunca o viu. Para falar a verdade eu nem conheço ela. Porque 

eu só vou lá agora para pegar a medicação dele (C5). 

Ela deveria ser uma médica mais atenciosa. Saber tratar os pacientes. Porque quando 

a gente chega lá, ela (a médica) baixa a cabeça e não olha nem para a cara da minha filha 

(C4). 

 

Esses cuidadores evidenciam que os vínculos com a EqSF são frágeis e, na maioria 

das vezes, isso pode gerar falta de confiança no cuidado e no acompanhamento oferecido pela 

equipe à criança com doença crônica e sua família. 

 

Tem alguns medicamentos que podem prejudicar a função renal dele. Então, quando 

eu vou no posto de saúde com meu filho eu me sinto muito insegura, porque não é a 

doutora(do plano de saúde) que está acompanhando ele.  Ela (médica da EqSF) não sabe o 

caso dele desde novinho(C5). 

 

Em muitas situações, o usuário passa a estabelecer vínculo forte com o médico 

especialista, com quem faz retornos frequentes. Isso não seria problemático se também fosse 

criado vínculo colaborativo entre os profissionais da atenção especializada e os da ESF. Outro 

problema decorrente da falta de comunicação entre os profissionais dos diferentes serviços 

inviabiliza a contrarreferência à equipe da atenção primária, que não recebe as informações 

para dar seguimento ao tratamento. Essa dificuldade no processo de gestão do cuidado, 

também identificado em outro estudo no nordeste, culmina com a filiação do usuário ao 
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especialista, comunicação precária entre os níveis de atenção e quebra de continuidade no 

cuidado
23

. 

 

O doutor (especialista) dele é o único aqui no nordeste que faz essa cirurgia que meu 

filho fez, eu confio demais nele, chega a dar vontade de entregar meu filho nas mãos dele. Eu 

confio primeiramente em Deus e depois nele (C5). 

 

Outro fator também determinante para a existência de vínculos frágeis ou inexistentes 

entre os profissionais da EqSF e a criança e sua família é a constante rotatividade de 

profissionais na ESF. 

 

Às vezes a gente chega lá tem uma (enfermeira), depois outra vez quem está é outra. 

Então a gente fica sem saber direito quem é (C7). 

 

A fragilidade de vínculos tem afetado a gestão do cuidado, no que diz respeito à 

longitudinalidade pelo mesmo profissional da ESF, sua competência clínica e suporte 

tecnológico para encaminhar a população adequadamente a outros pontos da rede de atenção, 

em diferentes fases da vida e em distintas situações de enfermidade. Devido à rotatividade de 

profissionais, principalmente de médicos, e à contratação de profissionais sem experiência, 

com idade avançada, sem perfil ou sem formação para trabalhar na ESF, há um claro 

descompasso entre o que poderia ser resolvido na APS e o que é encaminhado para outros 

pontos da rede
23

. Um dos fatores para a alta rotatividade de profissionais na ESF é a 

sobrecarga de trabalho a que esses profissionais são submetidos e às diferentes funções que 

assumem em seu cotidiano. 

 

[...] Isso eu acho errado, porque a menina que fica na farmácia é a mesma menina 

que faz vacina, realiza os curativos, faz visita domiciliar... A gente tem que esperar ou voltar 

depois para poder ser atendido (C7). 

 

Essa direcionalidade das ações pode afetar sobremaneira a organização do processo de 

trabalho na APS. A sobrecarga de atribuições incorporadas pelos profissionais, a elevada 

quantidade de famílias por equipe, o processo de avaliação de desempenho centrado na 

produtividade e o excesso de atividades burocráticas são questões que fragilizam a atenção em 

saúde dispensada aos usuários do serviço. Esse acúmulo de atribuições reflete, muitas vezes, a 
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realização de atendimentos rápidos,superficiais e focados na sintomatologia (queixa/conduta), 

sem a devida atenção às causas do problema, gerando pouca resolutividade das ações e 

insatisfação dos usuários
24

. 

O cuidado e o acompanhamento das crianças com doenças crônicas e suas famílias 

pela ESF é, em muitas circunstâncias, muito superficial e se limita ao fornecimento de 

medicamentos e insumos para o cuidado da criança. 

 

Geralmente a gente vai lá (USF) quando está precisando de esparadrapo, de alguma 

coisa assim, mas para falar que meu neto está doente a gente ainda não foi não. [...] Quando 

o médico vem aqui em casa pergunta só se ele já tem a receita do gardenal e do diazepam; 

faz a receitinha dele e vai embora, nem examina o menino(C2). 

 

Fornecer insumos e providenciar apoio logístico são funções fundamentais para a 

gestão do cuidado, em especial, do grupo de crianças com condições crônicas. Essas ações 

estão para o cuidado assim como o sistema de apoio está para as redes de atenção à saúde, 

para garantir que cada serviço funcione de forma harmônica e eficiente
25

.Porém, não se pode 

ter um entendimento reducionista em relação à produção do cuidado que deve ser dispensado 

a essas crianças, porque o fornecimento de medicamentos e de insumos, como sondas, 

receitas, fraldas, alimentação especial e outros, não resolver os problemas que afetam a saúde 

das crianças. Os cuidadores, e não somente os profissionais, têm uma tendência a focar o 

cuidado na medicalização e nas chamadas tecnologias duras
26

. 

Assim, considerando o exposto, é preciso ter ciência de que a responsabilização pela 

criança que necessita ser cuidada vai além do esgotamento de possibilidades de atenção e 

contrapõe-se ao olhar biológico do processo saúde-doença. Implica a gestão do cuidado e 

interação entre criança/família e profissional de saúde mediante idas e vindas no processo do 

cuidar. Significa doar-se para resolver os problemas no momento em que o cuidador procura. 

Porém, certos profissionais de saúde, cotidianamente, limitam-se ao atendimento focado na 

doença e sem responsabilização pelo cuidado com o outro
26

. 

Assim, é preciso salientar a postura ética do profissional como um elemento 

importante da gestão do cuidado em sua dimensão profissional, no modo como ele se dispõe a 

mobilizar todo o conhecimento do seu núcleo profissional específico e tudo o que pode fazer 

em suas reais condições de trabalho
13

, para atender, da melhor forma possível, às 

necessidades da criança e de sua família. 
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Então não é só resolver o problema naquele momento, mas é alertar mais, dizer o que 

a gente tem que fazer, orientar sobre os cuidados necessários (C3). 

Ela (médica da EqSF) não fala muita coisa, porque ela diz que também não pode 

resolver muita coisa, porque o caso dele só a psiquiatra (C6). 

O que eu vejo é que a gente é que tem que ir atrás das coisas, do acompanhamento, 

porque eles (a EqSF) não vêm aqui não; a gente que tem que procurar (C8). 

 

Algumas EqSF não dão atenção devida às famílias cujos filhos foram diagnosticados 

com uma doença crônica. Como resultado disso, sentem-se obrigadas a procurar assistência 

em outros níveis de atenção, sem nenhum apoio ou orientação para acessar a rede de serviços 

e recorrem a uma atenção à saúde individual, a planos de saúde para garantir atendimento em 

tempo oportuno
20

. 

A educação em saúde compõe também a caixa de ferramentas no trabalho da ESF para 

as crianças com condições crônicas, com o objetivo de instrumentalizar a família para a 

realização de procedimentos e a identificação das necessidades de cuidado da criança. O 

envolvimento e a participação da família nos cuidados domiciliares ajudam a desenvolver 

habilidades autogerenciais, o que resulta na eficácia do tratamento e na continuidade do 

cuidado
27

. Contudo, a educação e as orientações que são dadas à família não indicam que a 

EqSF está delegando toda a responsabilidade do cuidado a ela. As atividades de educação em 

saúde devem ser planejadas de forma a proporcionar a continuidade do cuidado no domicílio, 

para que a família e a EqSFsejam parceiras e corresponsáveis pelo cuidado
25

. 

Assim, é inquestionável o importante papel da EqSF na prática educativa que dá 

oportunidade às mães e aos familiares de compreenderem o processo de adoecimento e da 

cronicidade da doença de suas crianças, com orientações sobre os cuidados, como o uso dos 

medicamentos e as dietas, o manuseio de dispositivos, a realização de determinados 

procedimentos, o conhecimento sobre a rede de serviços, além das orientações sobre as 

características próprias do crescimento e do desenvolvimento de uma criança com doença 

crônica
25

. 

Os depoimentos dos cuidadores deixam claro que, na maioria das vezes, as EqSFs 

delegam à família atribuições sem prepará-la previamente para que cuidem da criança de 

forma adequada e segura. 

 

Eu comecei a aprender um pouco no hospital, mas, na realidade, fui eu mesma que 

aprendi sozinha em casa a aplicar a insulina nele. Eu ficava muito nervosa no hospital. 
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Então, eu, em casa, fui tentando sozinha. Fui eu e Deus. [...] esse acompanhamento eu não 

tive não (C3). 

 

Quando a família se vê sozinha para cuidar da criança que apresenta necessidades 

especiais sem o suporte da EqSF, acaba construindo a própria rede de apoio e gerindo o 

cuidado com a criança nos diversos espaços. A dimensão familiar do cuidado é importante, 

sobretudo quando se trata de criança com doença crônica, mas a família não pode acumular 

todas as responsabilidades e atribuições que lhes são exigidas nesse cuidado. Há que se pensar 

numa gestão compartilhada, que contemple as múltiplas dimensões desse cuidado. 

 

Eu descobri a ONG (Organização Não Governamental) das crianças com diabetes 

quando meu filho já estava grandinho. Conheci através de uma irmã da igreja. Então, meu 

suporte maior passou a ser lá nessa ONG desde o início. Através da ONG, eu consegui a 

médica para ele. Quando está faltando alguma coisa, a gente sempre consegue lá. Lá me 

deram a canetinha que eu nem sabia que existia e me explicaram tudo direitinho. Eu tenho 

muito apoio lá. [...] No posto, eu tive atendimento para outras coisas, mas para o diabetes 

dele, não (C3). 

 

O vazio deixado pela ESF, como coordenadora do cuidado, no cotidiano das famílias 

que têm crianças com doença crônica, é preenchido pelo esforço da família em articular os 

equipamentos da rede social da criança, com os serviços de reabilitação prestados pela 

filantropia e organizações não governamentais.Nessa situação, os cuidadores recorrem às 

redes de apoio constituídas por familiares, amigos e vizinhos, que os ajudam a buscar, em 

fontes alternativas, o cuidado e a assistência que deveriam receber dos serviços de saúde. 

Então, devido à dificuldade de ter acesso ao atendimento em saúde pelas vias normais, as 

famílias criam estratégias para facilitar sua entrada nos serviços, burlando o acesso universal 

garantido pela legislação do SUS, o que se constitui como uma rede paralela. Assim, os 

cuidadores tecem suas próprias redes de apoio embasadas na luta diária, que inclui 

peregrinação a diversos serviços, recursos judiciais e utilização de contatos privilegiados, e 

isso fere os princípios do SUS
28

. 

Não raras vezes, as famílias procuram ajuda e apoio em outros serviços por não 

visualizarem a ESF como porta de entrada preferencial e coordenadora do cuidado. Não 

acreditam no poder de resolutividade das EqSFs e lhes atribuem somente ações simples e sem 

grande impacto sobre a saúde de suas crianças. 
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Então assim, eu a levo para o posto geralmente quando ela está precisando tomar 

remédio de verme, por exemplo (C7). 

As vezes em que eu levei meu filho para o posto foi só para vacina e para ver o peso 

dele...(C5). 

 

No Brasil, mesmo em territórios cobertos formalmente com a EqSF, o primeiro acesso 

do usuário ocorre, frequentemente, também via emergência hospitalar e unidades de pronto-

atendimento
23

. Nesse caso, a gestão do cuidado é comprometida em sua dimensão sistêmica, e 

isso prejudica o processo de referência e de contrarreferência, com uma multiplicidade de 

“portas de entrada” no sistema de saúde, tirando o ideal da ESF como primeira via de acesso à 

rede de atenção à saúde.  

Uma pesquisa realizada com famílias de crianças menores de dois anos revelou que 

outros serviços, como ambulatório especializado e pronto socorro, foram apontados como 

fonte regular de cuidados para essas crianças
29

. Neste estudo, também foi encontrada 

realidade semelhante: famílias que procuravam atendimento para suas crianças em Unidades 

de Pronto Atendimento (UPAs), visando resolver seus problemas de saúde. 

 

Quando ele adoece, eu levo para a UPA que fica em frente ao posto. Porque a UPA é 

urgência. Lá no posto é só laboratório e consulta (C8). 

A gente não leva ele para o posto, porque eu coloquei assim na minha mente: para 

que levar para o posto se lá não tem médico de emergência, não resolve nada. Aí a gente foi 

direto para a UPA (C2). 

Quando ele adoece, eu sempre procuro a UPA. Dificilmente eu procuro o posto, 

porque eu vejo que quando alguém procura lá no posto, eles sempre mandam ir para a UPA 

que é mais urgente (C6). 

 

Essa situação gera a busca imediata nos níveis secundário e terciário de atenção em 

saúde para resolver problemas sensíveis à APS. Esse fato foi constatado em outro estudo 

realizado em um pronto-socorro pediátrico, onde a maioria das demandas por atendimentos 

consistiam em ações próprias da APS
28

. Esses e outros achados de estudos já mencionados 

aqui demonstram as famílias de crianças com doenças crônicas recorrem, primeiramente, ao 

atendimento em UPAs. Isso demonstra um descompasso entre os princípios do SUS e os 
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atributos da APS, principalmente no que diz respeito à integralidade e ao direito à saúde da 

criança. 

Dessa forma, a prática da ESF no cuidado dirigido à criança com doença crônica ainda 

é médico-centrada, o acesso é restrito, e a resolutividade encontra-se desarticulada do vínculo 

e da responsabilização dos profissionais envolvidos nesse processo. Nesse sentido, a dinâmica 

do cuidado à criança com doença crônica precisa de eixos norteadores para superar as 

fragilidades evidenciadas. 

 

Potencialidades na produção do cuidado à criança com doença crônica na ESF 

Um dos principais instrumentos que compõem a caixa de ferramentas do profissional 

de saúde da ESF é o acolhimento, que é uma peça-chave para organizar o processo do 

cuidado, integrar as demandas espontâneas e as ações programáticas e ordenar os fluxos de 

entrada nos serviços de saúde. Dessa forma, contribui para organizar a dinâmica de trabalho e 

ampliar a resolutividade das ações realizadas, a partir do momento em que permite mais 

aproximação entre a EqSF e a criança e sua família, fortalece os vínculos e possibilita que os 

profissionais da área de saúde conheçam e identifiquem as necessidades de quem procura os 

seus serviços 
20

. 

 

Antes você podia estar com febre, podia chegar morrendo, você tinha que esperar do 

mesmo jeito. Agora hoje já é diferente. Quem chega está passando por uma triagem. Eu estou 

achando melhor. Quando eu fui lá quem estava fazendo a triagem era a dentista (C3). 

 

De acordo com a Política Nacional de Humanização (PNH), o acolhimento no campo 

da saúde envolve o uso de tecnologias leves, baseadas em uma escuta atenta, eticamente 

comprometida e interessada em reconhecer o outro e suas reais necessidades. O acolhimento 

não se constitui num lugar determinado, nem é atribuição específica de um profissional, mas é 

uma postura, uma atitude a ser adotada por todos aqueles que trabalham no serviço
30

.No caso 

das crianças com doenças crônicas, o acolhimento deve acontecer tanto no atendimento às 

demandas espontâneas quanto nas ações programáticas- imunização, teste do pezinho, 

puericultura, entre outros–quando é possível identificar as necessidades de cuidado e 

providenciar ações adequadas em tempo oportuno
25

. 

A puericultura é uma excelente oportunidade de acolher as necessidades da criança 

com doença crônica e sua família. Trata-se de uma ferramenta importante na gestão do 

cuidado integral. Abrange ações de prevenção, proteção e promoção da saúde, que visam 
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manter a criança em condições favoráveis, com um crescimento e um desenvolvimento 

adequados para atingir a vida adulta de maneira saudável e sem intercorrências. Durante as 

consultas de puericultura,a EqSF deve promover um cuidado integral, baseado nas 

necessidades da criança, e não, centrado na doença. Esse momento deve ser valorizado como 

instrumento de aproximação com a família, para promover interação e fortalecer os 

vínculos
28

. 

Os participantes deste estudo relataram que a consulta de puericultura é um momento 

de escuta atenta ao cuidador, em que se direciona o cuidado para as necessidades da criança, a 

fim de programar os atendimentos posteriores para que haja uma continuidade do cuidado. 

 

Eu acho que o atendimento é muito bom, porque a enfermeira é atenciosa. Ela verifica 

todos os problemas dele, escuta os batimentos cardíacos, já por causa do problema 

cardiológico que ele tem. Eu acho muito bom porque ela dá bastante atenção, pergunta se eu 

já fui ao cardiologista com ele, o que foi que o cardiologista orientou (C4). 

 

As crianças que têm alguma doença crônica, assim como as demais, devem ser 

inseridas não só nos atendimentos de puericultura, que incluem as consultas médicas e de 

enfermagem, mas também em um acompanhamento realizado pela Equipe de Saúde Bucal 

(EqSB), enfatizando o caráter interdisciplinar do cuidado.  

 

Dessa última vez, ela foi para a dentista porque havia quebrado um dente, e a gente 

foi para ajeitar, mas a dentista disse que, quando ela precisasse, podia ir que ela atendia. 

Não precisava nem marcar. O atendimento da dentista é muito bom. Ela trata minha filha 

muito bem (C7). 

 

A EqSB, como integrante da EqSF, precisa desenvolver ações que extrapolem o 

atendimento clínicoe não só estar atenta aos problemas bucais, mas também realizar ações 

articuladas com os outros profissionais, a fim de incorporar novas estratégias que contribuam 

para o cuidado integral baseado no conceito ampliado de saúde
31

. 

Outro protagonista que merece lugar de destaque na gestão do cuidado voltado para 

acriança com doença crônica é o agente comunitário de saúde (ACS), cujo trabalho que 

desempenha consiste em atividades extramuros de monitoramento, vigilância à saúde e 

acompanhamento das famílias e comunidade
19

. O papel que desempenha na rede de cuidados 

que são dispensados à criança com doença crônica é sobremaneira importante, porque facilita 



36 
 

seu acesso e o de sua família aos serviços de saúde, tendo como porta de entrada a APS. Com 

o privilégio de entrar nos domicílios, o ACS pode identificar essas crianças no território e 

mobilizar a EqSF para fazer as intervenções necessárias para cada situação
32

. 

 

Ele (ACS) vem e pergunta se eu estou precisando de alguma coisa, se as minhas 

crianças estão precisando de alguma coisa. Eu sempre peço orientação a ele sobre os 

cuidados com o meu filho. Ele sempre me orienta para que eu tenha paciência com meu filho. 

Eu acho que ele não deixa a desejar em nada. Eu sempre posso contar com ele (C6). 

 

Nesse relato, há uma relação de proximidade e confiança da família com o ACS,que 

revela o quanto é importante a figura desse trabalhador no cenário de cuidado voltado para a 

criança com doença crônica. Então, é imprescindível que esses profissionais assumam seu 

lugar como membros da EqSF, para contribuircom a construção da rede de atenção à saúde da 

criança. 

A partir do que foi exposto, percebe-se que, apesar da constatação de inúmeras 

fragilidades noprocesso de cuidado com a criança que tem doença crônica assistida pela ESF, 

existe um caminho que pode e deve ser seguido em busca da integralidade, tendo como eixos 

orientadores: o acolhimento, como instrumento capaz de gerar vínculos fortes e organizar os 

fluxos de entrada nos serviços de saúde; a puericultura ou o atendimento individual à criança, 

como momento de escuta que deve ser valorizado, e a inclusão e participação de todos os 

membros da EqSF como protagonistas na gestão do cuidado que é voltado para a criança com 

doença crônica.  

 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Os resultados desta pesquisa mostraram fragilidades na gestão do cuidado direcionado 

à criança comdoença crônica na ESF, em suas várias dimensões, o que repercute em não 

resolutividade na atenção à saúde da criança na percepção do seu cuidador. 

As dificuldades de acesso se configuraram como um dos principais problemas, por 

propiciarem obstáculos já no primeiro contato da criança e sua família com os serviços de 

saúde, não só na APS, como também em outros níveis de atenção, o que evidencia uma 

quebra na gestão do cuidado. Um dos empecilhos para a continuidade do cuidado mais citado 

pelos cuidadores foi a falta do transporte sanitário. 

As barreiras organizacionais ao acesso, a ausência de contrarreferência entre os níveis 

de atenção, a verticalização na organização das ações, a falta de comunicação adequada entre 
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profissionais e com a família e a dificuldade de conciliar a demanda espontânea e 

programática contribuem para fragmentar a assistência à criança com doença crônica e sua 

família e comprometer a gestão do cuidado. 

Os achados deste estudo indicam que as famílias de crianças com doenças crônicas 

buscam o atendimento em unidades de urgência e emergência como primeira escolha no 

adoecimento do filho, devido à falta de acolhimento às suas demandas pela EqSF. Assim, há 

um descompasso comos princípios do SUS e os atributos da APS, principalmente em relação 

à integralidade e ao direito à saúde da criança.  

As evidências deste estudo mostraram que o cuidado e o acompanhamento da criança 

com doença crônica pela ESF se dão de forma satisfatória e adequada quando existe forte 

vínculo com, pelo menos, um dos profissionais da equipe, que, na maioria das vezes, é o 

agente comunitário de saúde, por todas as razões que fazem dele o elo entre a comunidade e a 

equipe.  

Os vínculos sólidos geram confiança no encontro de cuidado e permite conhecer a 

realidade e as necessidades de cada criança, criando um novo jeito de cuidar baseado nas 

singularidades e nas subjetividades de cada família. Portanto, há que se avançar na gestão do 

cuidado na APS, com novas ou renovadas ações que incluam as especificidades desse grupo 

de crianças, numa oferta de cuidados mais coerentes com suas reais necessidades.  

A pesquisa apresentou limitações na medida em que só ouviu o cuidador principal. 

Portanto, novas pesquisas que envolvam outros atores desse processo, como profissionais e 

gestores, podem dar mais amplitude e aprofundamento do tema em estudo.  
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5 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Os resultados desta pesquisa demonstraram a existência de muitas 

fragilidades na gestão do cuidado direcionado à criança comdoença crônica na ESF, 

o que repercute em não resolutividade na atenção à saúde da criança, na percepção 

do seu cuidador. 

As dificuldades de acesso se configuraram como um dos principais 

problemas, por propiciarem obstáculos já no primeiro contato da criança e sua 

família com os serviços de saúde, não só na APS, como também em outros níveis 

de atenção,evidenciando uma quebra na gestão do cuidado. Um dos empecilhos 

para a continuidade do cuidado mais citado pelos cuidadores foi a falta de transporte 

sanitário. Para tentar contornar, sobretudo a questão do transporte, há que se 

avançar muito no fortalecimento de ações intersetoriais na busca por um cuidado 

integral. Nessesentido, torna-se evidente a importância da dimensão societária da 

gestão do cuidado por meio da participação do Estado como formulador de políticas 

públicas comprometidas com a cidadania, o direito à vida e o acesso a serviços de 

boa qualidade para essas crianças.  

As barreiras organizacionais que impedem o acesso aos serviços, a falta de 

contrarreferência entre os níveis de atenção, a verticalização na organização das 

ações, a falta de comunicação adequada entre profissionais e com a família e a 

dificuldade de conciliar a demanda espontânea e programática contribuem para 

fragmentar a assistência à criança com doença crônica e sua famíliae compromete a 

gestão do cuidado. 

Os achados deste estudo indicaram que as famílias de crianças com doenças 

crônicas buscam o atendimento em unidades de urgência e emergência como 

primeira escolha quando seus filhos adoecem, devido à falta de acolhimento às suas 

demandas pela EqSF. Assim,pode-se constatar um claro descompasso comos 

princípios do SUS e os atributos da APS, principalmente em relação à integralidade 

e ao direito à saúde da criança. Os profissionais da ESF enfrentam, cotidianamente, 

o grande desafio de atuarem num sistema de saúde baseado em um modelo de 

atenção que privilegia o atendimento às condições agudas. Aliado a isso, os 

profissionais não são preparados para atuar no cuidado que deve ser dispensado às 

crianças que necessitam de cuidados especiais e contínuos, o que gera certa 
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insegurança para a tomada de decisões e entraves na coordenação e gestão do 

cuidado. 

Os entrevistados reconhecem que as necessidades da criança com doença 

crônica, muitas vezes, ultrapassam as possibilidades de atuação da EqSF e 

identificam muitas das dificuldades no processo de trabalho, como: a sobrecarga de 

trabalho, a rotatividade dos profissionais e a falta de comunicação na RAS. 

Entretanto, não reconhecem a ESF como responsável por gerir ocuidado com as 

crianças da área adscrita, apresentam uma visão médico-centrada e supervalorizam 

o atendimento especializado. 

Quando a família reconhece as fragilidades no processo do cuidado da ESF 

às crianças com doença crônica existentes no território, ela também sinaliza 

caminhos e possibilidades para uma gestão do cuidado efetiva e coerente com as 

necessidades de saúde da criança. Os resultados deste estudo mostraram que o 

cuidado e o acompanhamento da criança com doença crônica pela ESF se 

processam de forma mais eficaz e adequada quando existe forte vínculo com, pelo 

menos, um dos profissionais da equipe, que, na maioria das vezes, é o ACS, por 

todas as razões que fazem dele o elo entre a comunidade e a equipe. Os vínculos 

sólidos geram confiança no cuidado e contribuem para que os profissionais possam 

conhecer a realidade e as necessidades de cada criança, criando um novo jeito de 

cuidar baseado nas singularidades e nas subjetividades de cada família. 

Devido à realidade evidenciada, a ideia de cogestão aparece como 

possibilidade e caminho a ser seguido no cuidado com a criança que tem doença 

crônica no contexto da ESF. É fundamental o estabelecimento de parcerias entre a 

família, a equipe e a comunidade, porquanto as demandas desse grupo de crianças 

envolvem múltiplos aspectos e dimensões dagestão do cuidado.  

Os resultados encontrados neste estudo sinalizam contradições e desafios na 

gestão do cuidado a esse grupo de crianças em condições crônicas, porém o uso da 

pesquisa qualitativa não é suficiente para se compreender a complexidade do 

fenômeno em estudo e requer outras abordagens para ampliar o escopo dos dados 

e possibilitar uma triangulação de métodos. 

A pesquisa apresentou limitações, visto que ouviu apenas o cuidador 

principal. Por isso, novas pesquisas com outros atores desse processo, como 

profissionais e gestores, podem ampliar e aprofundar os conhecimentos sobre o 

tema estudado. Entretanto, para o que foi proposto, o objetivo foi alcançado,e os 
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achados não se encerram aqui, mas oferecem subsídios para outros estudos que 

visem aprofundar essa temática sob outras perspectivas e discutir sobre elas. 

Ressalte-se, contudo, que é preciso avançar na gestão do cuidado na APS, 

com novas ou renovadas ações que incluam as especificidades desse grupo de 

crianças, com cuidados que sejam mais coerentes com suas reais necessidades. 

Por isso, espera-se que este estudo contribua para reestruturar as práticas do 

cuidado integral, através da consolidação da rede de atenção à saúde da criança 

com doença crônica. 
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APÊNDICE 1 
 

ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA 
 
 

DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS: 
 

Território: 
UBSF: 
 

1- DADOS REFERENTES AO CUIDADOR: 
- Idade: 
- Sexo: 
- Ocupação: 
- Estado civil: 
- Anos de estudo completos: 
- Profissão: 
 

2- DADOS REFERENTES À FAMÍLIA: 
- Renda familiar mensal: 
- Número de pessoas que residem no domicílio: 
- Número de cômodos da casa: 
 

3- DADOS REFERENTES À CRIANÇA: 
- Idade: 
- Sexo: 
- Anos de estudo completos: 
- Diagnóstico: 
- Tempo de diagnóstico: 
 

QUESTÕES NORTEADORAS: 
 
- Qual é o acompanhamento oferecido pela ESF ao seu filho? 

 

- Como é o cuidado que seu filho recebe da ESF?  
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APÊNDICE 2 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

         Prezado (a) Senhor (a): 

Esta pesquisa é sobre o cuidado e o acompanhamento oferecido pela 

Estratégia Saúde da Família (ESF) à criança com doença crônica e está sendo 

desenvolvida pela pesquisadora Kicyanna Silva Lacerda, aluna do Curso de 

Mestrado Profissional em Saúde da Família da Universidade Federal da Paraíba, 

sob a orientação da Profª. Drª. Neusa Collet. 

O objetivo do estudo é de conhecercomo a família percebe o cuidado e o 

acompanhamento da ESF à criança com doença crônica em relação às 

necessidades vivenciadas.A finalidade deste trabalho é de contribuir com a melhoria 

do cuidado e da assistência ofertada à criança com doença crônica e sua família no 

âmbito da ESF. 

 

1. Solicitamos sua colaboração para nos conceder uma entrevista, que será 

gravada com sua permissão, para manter a fidedignidade das 

informações fornecidas, como também sua autorização para apresentar 

os resultados do estudo em eventos da área de saúde e publicar em 

revista científica. Por ocasião da publicação dos resultados, seu nome 

será mantido em sigilo. Informamos que a pesquisa não oferece riscos 

previsíveis para sua saúde.  

2. Esclarecemos que sua participação no estudo é voluntária e, portanto, 

o(a) senhor(a) não é obrigado(a) a dar informações e/ou colaborar com as 

atividades solicitadas pela pesquisadora. Caso decida não participar do 

estudo, ou se, a qualquer momento, desistir de participar dele, não sofrerá 

nenhum dano, nem haverá modificação na assistência que vem 

recebendo na Instituição. 

 

As pesquisadoras estarão a sua disposição para qualquer esclarecimento que 

considere necessário em qualquer etapa da pesquisa. 
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Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecida e dou o meu 

consentimento para participar da pesquisa e para publicar os resultados. Estou 

ciente de que receberei uma cópia deste documento. 

 

 

 

                       ______________________________________ 

            Assinatura do participante da pesquisa ou responsável legal 

 

 

 ______________________________________ 

 Assinatura da testemunha 

 

Contato da pesquisadora responsável: (81) 99763-6246. 

Caso necessite de mais informações sobre o estudo, favor ligar para aPesquisadora, 

Kicyanna Silva Lacerda. 

Endereço (Setor de Trabalho): UPA Vassoural. Caruaru-PE. 

Telefone: (81) 99763-6246. 

 

Ou 

Comitê de Ética em Pesquisa do Centro de Ciências da Saúde da Universidade 

Federal da Paraíba - Campus I - Cidade Universitária - 1º Andar – CEP 58051-900 – 

João Pessoa/PB  

 (83) 3216-7791 – E-mail: eticaccsufpb@hotmail.com 

 

Atenciosamente, 

 

___________________________________________ 

Assinatura do pesquisador responsável 

 

 

___________________________________________ 

Assinatura do pesquisador participante 
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ANEXO 1 

 

TERMO DE ANUÊNCIA DA SECRETARIA MUNICIPAL DE SAÚDE 
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ANEXO 2 

CERTIDÃO DO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA 
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ANEXO 3 

 

NORMAS DA REVISTA CIÊNCIA E SAÚDE COLETIVA 

 

INSTRUÇÕES PARA COLABORADORES 

 

A Revista Ciência & Saúde Coletiva publica debates, análises e resultados de investigações 

sobre um tema específico considerado relevante para a saúde coletiva e artigos de discussão e 

análise do estado da arte da área e das subáreas, mesmo que não versem sobre o assunto do 

tema central. A revista, publicada mensalmente, tem como propósitos enfrentar os desafios, 

buscar a consolidação e promover uma permanente atualização das tendências de pensamento 

e das práticas na saúde coletiva, em diálogo com a agenda contemporânea da Ciência & 

Tecnologia. 

 

Orientações para a organização de números temáticos 

 

A marca da Revista Ciência & Saúde Coletiva dentro da diversidade de Periódicos da área é o 

seu foco temático, segundo o propósito da ABRASCO de promover, aprofundar e socializar 

discussões acadêmicas e debates interpares sobre assuntos considerados importantes e 

relevantes, acompanhando o desenvolvimento histórico da saúde pública do país. 

Os números temáticos entram na pauta em quatro modalidades de demanda: 

• Por Termo de Referência enviado por professores/pesquisadores da área de saúde coletiva 

(espontaneamente ou sugerido pelos editores-chefes) quando consideram relevante aprofundar 

determinado assunto; 

• Por Termo de Referência enviado por coordenadores de pesquisa inédita e abrangente, 

relevante para a área, sobre resultados apresentados em forma de artigonos moldes já 

descritos. Nessas duas primeiras modalidades, o Termo de Referência é avaliado em seu 

mérito científico e relevância pelos editores associados da Revista; 

• Por Chamada Pública anunciada na página da Revista e sob a coordenação de editores 

convidadosque, nesse caso, acumulam a tarefa de selecionar os artigos conforme o escopo, 

para serem julgados em seu mérito por pareceristas; 

• Por Organização Interna dos próprios Editores-chefes, reunindo sob um título pertinente, 

artigos de livre demanda, dentro dos critérios já descritos. 

O Termo de Referência deve conter: (1) título (ainda que provisório) da proposta do número 

temático; (2) nome (ou nomes) do editor convidado; (3) justificativa resumida em um ou dois 

parágrafos sobre a proposta do ponto de vista dos objetivos, contexto, significado e relevância 

para a saúde coletiva; (4) listagem dos dez artigos propostos já com os nomes dos autores 

convidados; (5) proposta de texto de opinião ou de entrevista com alguém que tenha 

relevância na discussão sobre o assunto; (6) proposta de uma ou duas resenhas de livros que 

tratem do tema. 

Por decisão editorial, o máximo de artigos assinados por um mesmo autor num número 

temático não deve ultrapassar três, seja como primeiro autor ou não. 

Sugere-se enfaticamente aos organizadores que apresentem contribuições de autores de 

variadas instituições nacionais e de colaboradores estrangeiros. Como para qualquer outra 

modalidade de apresentação, nesses números, aceita-sea colaboração em espanhol, inglês e 

francês. 
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Recomendações para a submissão de artigos 

 

Recomenda-se que os artigos submetidos não tratem apenas de questões de interesse local ou 

se situe somente no plano descritivo. As discussões devem apresentar uma análiseampliada, 

que situe a especificidade dos achados de pesquisa ou revisão no cenário daliteratura nacional 

e internacional acerca do assunto, deixando claro o caráter inédito dacontribuição do artigo. 

A revista C&SC adota as “normas para apresentação de artigos propostos para publicaçãoem 

revistas médicas”, da Comissão Internacional de Editores de Revistas Médicas, cujaversão 

para o português encontra-se publicada na RevPortClin Geral 1997; 14:159-174. Odocumento 

está disponível em vários sítios na World Wide Web, como por exemplo,www.icmje.org ou 

www.apmcg.pt/document/71479/450062.pdf. Recomenda-se aos autoresque o leiam 

atentamente. 

 

Seções da publicação 

 

Editorial: de responsabilidade dos editores chefes ou dos editores convidados, deve ter, 

nomáximo, 4.000 caracteres com espaço; 

Artigos temáticos: devem trazer resultados de pesquisas de natureza empírica,experimental, 

conceitual e de revisões sobre o assunto em pauta. Os textos de pesquisa nãodeverão 

ultrapassar os 40.000 caracteres; 

Artigos sobre temas livres: devem ser de interesse para a saúde coletiva por 

livreapresentação dos autores através da página da revistae apresentar as mesmas 

característicasdos artigos temáticos: máximo de 40.000 caracteres com espaço, resultar de 

pesquisa eapresentar análises e avaliações de tendências teórico-metodológicas e conceituais 

daárea; 

Artigos de revisão: devem ser textos baseados exclusivamente em fontes 

secundárias,submetidas a métodos de análises já teoricamente consagrados, temáticos ou de 

livredemanda; podem alcançar até o máximo de 45.000 caracteres com espaço; 

Opinião: texto que expresse posição qualificada de um ou vários autores ou 

entrevistasrealizadas com especialistas no assunto em debate na revista; deve ter, no máximo, 

20.000caracteres com espaço; 

Resenhas: análise crítica de livros relacionados ao campo temático da saúde 

coletiva,publicados nos últimos dois anos, cujo texto não deve ultrapassar 10.000 caracteres 

comespaço. Os autores da resenha devem incluir, no início do texto, a referência completa 

dolivro. As referências citadas ao longo do texto devem seguir as mesmas regras dos artigos. 

No momento da submissão da resenha, os autores devem inserir em anexo, no sistema, 

umareprodução em alta definição da capa do livro em formato jpeg; 

Cartas: com apreciações e sugestões a respeito do que é publicado em números anterioresda 

revista (máximo de 4.000 caracteres com espaço). 

Observação: O limite máximo de caracteres leva em conta os espaços e inclui texto 

ebibliografia. O resumo/abstract e as ilustrações (figuras e quadros) são considerados à parte. 

 

Apresentação de manuscritos 

 

1. Os originais podem ser escritos em português, espanhol, francês e inglês. Os textos 

emportuguês e espanhol devem ter título, resumo e palavras-chave na língua original e 

eminglês; os escritos em francês e inglês devem ter título, resumo e palavras-chave na 

línguaoriginal e em português. Não serão aceitas notas de pé de página ou no final dos artigos; 
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2. Os textos devem ser digitados em espaço duplo, na fonte Times New Roman, no corpo12, 

margens de 2,5 cm, formato Word e encaminhados apenas pelo endereço 

eletrônico(http://mc04.manuscriptcentral.com/csc-scielo), segundo as orientações do site; 

3. Os artigos publicados serão de propriedade da Revista C&SC. Portanto fica proibida 

areprodução total ou parcial, em qualquer meio de divulgação, impressa ou eletrônica, sem 

aprévia autorização dos editores-chefes da Revista. A publicação secundária deve indicar 

afonte da publicação original; 

4. Os artigos submetidos à C&SC não podem ser propostos simultaneamente para 

outrosperiódicos; 

5. As questões éticas referentes às publicações de pesquisa com seres humanos são deinteira 

responsabilidade dos autores e devem estar em conformidade com os princípioscontidos na 

Declaração de Helsinque da Associação Médica Mundial (1964, reformuladaem 1975,1983, 

1989, 1989, 1996 e 2000). 

6. Os artigos devem ser encaminhados com as autorizações para reproduzir materialpublicado 

anteriormente, usar ilustrações que possam identificar pessoas e transferir direitos de autor e 

outros documentos. 

7. Os conceitos e as opiniões expressos nos artigos bem como a exatidão e a procedência 

dascitações são de exclusiva responsabilidade dos autores. 

8. Os textos são, em geral (mas não necessariamente), divididos em seções com os 

títulosIntrodução, Métodos, Resultados e Discussão. Às vezes, é necessário incluirsubtítulos 

em algumas seções. Os títulos e os subtítulos das seções não devem ser organizados com 

numeração progressiva, mas com recursos gráficos (caixa alta, recuo namargem etc.). 

9. O título deve ter 120 caracteres com espaço, e o resumo/abstract com, no máximo, 

1.400caracteres com espaço (incluindo palavras-chave/keywords), deve explicitar o objeto, 

osobjetivos, a metodologia, a abordagem teórica e os resultados do estudo ou investigação. 

Logo abaixo do resumo, os autores devem indicar até, no máximo, cinco palavras-chave/key-

words. Chamamos à atenção para a importância da clareza eda objetividade na redação do 

resumo, o que, certamente,fará com que o leitor se interesse peloartigo, e das palavras-chave, 

que auxiliarão a indexação múltipla do artigo. As palavras-chaves,na língua original e em 

inglês, devem constar no DeCS/MeSH(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/ e 

http://decs.bvs.br/). 

 

Autoria 

 

1. As pessoas designadas como autores devem ter participado da elaboração dos artigos 

demodo que possam assumir publicamente a responsabilidade pelo seu conteúdo. 

Aqualificação como autor deve pressupor: a) a concepção e o delineamento ou a análise ea 

interpretação dos dados; b) a redação do artigo ou sua revisão crítica; e c) a aprovação 

daversão a ser publicada. As contribuições individuais de cada autor devem ser indicadas 

nofinal do texto, apenas pelas iniciais (ex. LMF trabalhou na concepção e na redação fina, 

eCMG, na pesquisa e na metodologia). 

2. O limite de autores no início do artigo deve ser de, no máximo, oito. Os demais 

autoresserão incluídos no final do artigo. 

 

Nomenclaturas 

 

1. Devem ser observadas rigidamente as regras de nomenclatura biológica, assim 

comoabreviaturas e convenções adotadas em disciplinas especializadas. 

2. Devem ser evitadas abreviaturas no título e no resumo. 
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3. A designação completa à qual se refere uma abreviatura deve preceder a primeiraocorrência 

dela no texto, a menos que se trate de uma unidade de medida padrão. 
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Ilustrações 

 

1. O material ilustrativo da Revista C&SC compreende tabela (elementos 

demonstrativoscomo números, medidas, percentagens etc.), quadro (elementos 

demonstrativos cominformações textuais), gráficos (demonstração esquemática de um fato e 

suas variações),figura (demonstração esquemática de informações por meio de mapas, 

diagramas, fluxogramas, desenhos ou fotografias). Vale lembrar que arevista é impressa em 

apenas uma cor, o preto, e caso o material ilustrativo seja colorido,será convertido para tons 

de cinza. 

2. O número de material ilustrativo deve ser de, no máximo, cinco por artigo, salvoexceções 

referentes a artigos de sistematização de áreas específicas do campo temático.Nesse caso, os 

autores devem negociar com os editores-chefes. 

3. Todo o material ilustrativo deve ser numerado consecutivamente, em algarismos 

arábicos,com suas respectivas legendas e fontes, e a cada um deve ser atribuído um breve 

título.Todas as ilustrações devem ser citadas no texto. 

4. As tabelas e os quadros devem ser confeccionados no mesmo programa utilizado 

naconfecção do artigo (Word). 

5. Os gráficos devem estar no programa Excel, e os dados numéricos devem ser enviadosem 

separado no programa Word ou em outra planilha como texto, para facilitar o recurso 

decopiar e colar. Os gráficos gerados em programa de imagem (Corel Draw ou 

Photoshop)devem ser enviados em arquivo aberto com uma cópia em pdf. 

6. Os arquivos das figuras (mapa, por ex.) devem ser salvos no (ou exportados para o)formato 

Ilustrator ou Corel Draw com uma cópia em pdf. Esses formatos conservam ainformação 

vetorial, ou seja, conservam as linhas de desenho dos mapas. Se for impossívelsalvar nesses 

formatos, os arquivos podem ser enviados nos formatos TIFF ou BMP, quesão formatos de 
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