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RESUMO

Objetivo: comparar as caracteristicas e o apoio social de criangas/adolescentes e adultos com deficiéncia, que residem no meio
rural. Materiais e método: estudo transversal analitico, realizado com 276 pessoas com deficiéncia constituidas em dois grupos
para analise, criangas e adolescentes entre 0 a 18 anos incompletos e adultos, residentes em oito municipios da Regido Noroeste
do Rio Grande do Sul. A coleta foi realizada no domicilio, entre setembro de 2018 e junho de 2019. Os dados foram analisados sob
comparagdo de frequéncia e analise descritiva, por meio do programa SPSS, versdo 17.0. Resultados: as deficiéncias congénitas sdo
mais frequentes em criangas e adolescentes quando comparadas aos adultos. Quanto ao apoio social e seus principais responsa-
veis pelas criangas/adolescentes, estes sdo seus pais e dos adultos sdo seus irm&os. Os enfermeiros e médicos sdo os profissionais
de referéncia da rede de apoio social institucional de satde para essa populagdo. Conclusdo: as populagdes que vivem com defi-
ciéncias necessitam de auxilio para o desenvolvimento de suas atividades e cuidados didrios, muitas vezes com raizes no cuidado
familiar. A Unidade Bésica de Saude (UBS) e a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae) destacam-se como fontes de
apoio sociais-institucionais as pessoas com deficiéncia que vivem no meio rural.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia; saude da populagdo rural; satde da crianga; saude do adolescente; apoio social.

SOCIAL SUPPORT FOR PEDIATRIC AND ADULT POPULATION WITH RESIDENT DISABILITIES IN RURAL CONTEXT
ABSTRACT

Objective: to compare the characteristics and social support of children/adolescents and adults with disabilities, who live in ru-
ral areas. Materials and method: analytical cross-sectional study, carried out with 276 people with disabilities constituted in two
groups for analysis, children and adolescents between 0 to 18 years of age and adults, living in eight municipalities in the northwest
region of Rio Grande do Sul. The collection was carried out at home, between September 2018 to June 2019. Data were analy-
zed using frequency comparison and descriptive analysis, using the SPSS program, version 17.0. Results: congenital disabilities are
more frequent in children and adolescents when compared to adults. As for social support and their main responsible for children/
adolescents, these are their parents and the adults are their siblings. Nurses and doctors are the reference professionals in the ins-
titutional health social support network for this population. Conclusion: populations living with disabilities need assistance to deve-
lop their activities and daily care, often with roots in family care. The Basic Health Unit and the Association of Parents and Friends of
the Exceptional stand out as sources of institutional social support for people with disabilities living in rural areas.
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INTRODUCAO

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que apresenta perda ou anor-
malidade de uma estrutura ou funcdo, psicoldgica, fisiolégica ou anatémica que
gere incapacidade para realizar atividades.! As pessoas com deficiéncia apresen-
tam impedimentos de longo prazo, que podem ser de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0s quais comprometem sua participacdo na sociedade.?
Em relacdo aos tipos de deficiéncia, recebem as seguintes classificacdes: defi-
ciéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia visual, deficiéncia mental e defi-
ciéncia multipla.t

Estimativas do Censo®de 2010 sinalizaram para a existéncia de 45 milhGes
de pessoas com algum tipo de deficiéncia no Brasil, representando 23,9% da po-
pulacdo e dessas 7 milhGes residiam em areas rurais. A deficiéncia mais preva-
lente foi a visual (18,6%), seguida pela motora (7,0%), auditiva (5,1%) e mental
ou intelectual (1,4%). Em relagdo a prevaléncia de deficiéncias na populagdo de
criancas e adolescentes até 14 anos de idade, destacam-se as seguintes deficién-
cias: visual (5,3%), auditiva (1,3%), motora (1%) e mental ou intelectual (0,9%).3

No que se refere a faixa etdria das pessoas com deficiéncia, o Censo de
2010 constatou que a populagdo de 65 anos ou mais atingiu 67,7% das deficién-
cias investigadas, 24,9% na populacdo representada por adolescentes, jovens,
adultos entre 15 a 64 anos de idade e 7,5% das criancas e parte dos adolescentes
entre 0 a 14 anos.? Embora, todavia, existam valores expressivos vinculados a
populacdo de idosos, é necessdrio considerar que o envelhecimento aumenta
significativamente a proporcdo de limitacdes de salde, e ainda, a reducdo signi-
ficativa nas taxas de fecundidade, reduzindo a participa¢do da populagdo entre
0-14 anos de idade.?

Nesse contexto, torna-se fundamental olhar para a populacdo de criancas
e adolescentes com deficiéncia, inclusive nos aspectos sociodemograficos e nos
fatores de risco em relacdo as deficiéncias. Aproximadamente 90% das criancas
e adolescentes com deficiéncia ndo frequentam escola, o que reflete no proces-
so de inclusdo social e nos direitos sociais dessa populacdo.* Estudo denota que
essa populacdo apresenta maiores fatores de risco em relacdo as varidveis restri-
¢do alimentar, uso de medicamentos e beneficio do governo, quando compara-
das com aquelas que nao tém deficiéncia.”

Outro aspecto relevante diz respeito a populacdo rural que vive com al-
gum tipo de deficiéncia. Essa populacdo tem direito a salde, em todos os niveis
de complexidade, e garantias de acesso igualitario e universal por meio do Sis-
tema Unico de Salude (SUS).2 Os dados demograficos de 2010 sinalizaram que
28,6% da populacdo entre 0 e 14 anos residia em area rural.? Isso reforca a ne-
cessidade de olhar para a populacdo rural de criangas e adolescentes e pensar
em estratégias para a promocdo da saude e cuidado em rede de apoio.

Existem alguns fatores limitantes que podem interferir na salde e na aces-
sibilidade de pessoas que vivem em dreas rurais, como transporte, distancia
geografica, deslocamento.® Ainda ndo é rotina a identificacdo de individuos com
deficiéncia, tampouco o planejamento dos cuidados, instituicdo e acompanha-
mento periddico.” No espaco rural, embora a légica de producdo pareca menos
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intensa, quando comparado ao meio urbano, as relagbes estabelecidas na socie-
dade e as necessidades de acesso e cuidados multiplos sdo fundamentais.®

A rede de apoio é compreendida como um lugar ou espaco em que 0s in-
dividuos, familias ou comunidade possam se amparar nos diferentes momentos
de sua vida, inclusive nos periodos de dificuldades ou crises, pois sdo referéncias
gue possibilitam conforto, seguranca e protecdo. Existem diversos significados
atribuidos a rede de apoio, muitas vezes amparada na rede familiar, constituida
também pela rede de profissionais, instituicdes de saude, de assisténcia social e
religiosas, que desempenham a importante funcdo de apoio social.®

Criancas/adolescentes e adultos com deficiéncia que vivem em contextos
rurais, assim como as que vivem em espacos urbanos, de modo geral precisam
de suporte/apoio social para desenvolverem as atividades de vida diarias em
seus cotidianos nos espagos doméstico e publico. O apoio social € uma condicdo
gue precisa ser levada em conta na perspectiva do modelo social da deficiéncia,
o qual ndo considera a deficiéncia um problema isolado do individuo, patolégi-
co e limitante, e que o impede de viver em sociedade, ao contrario, convoca as
pessoas e as instituicdes a participarem de modo ativo na vida e na inclusdo das
Pessoas Com Deficiéncia (PCDs) como sujeitos de direitos na sociedade.*®

Nesse contexto, € essencial identificar as caracteristicas de criancas/ado-
lescentes e adultos com deficiéncia que vivem em contextos rurais, bem como o
apoio social que recebem da rede familiar e institucional para compara-las, no
intuito de entender a realidade desses individuos e suas necessidades de cuida-
dos de saude. Diante do exposto, este artigo tem por objetivo comparar as ca-
racteristicas e o apoio social de criancas/adolescentes e adultos com deficiéncia,
gue residem no meio rural.

MATERIAIS E METODO

Trata-se de um estudo transversal analitico, oriundo do projeto matricial
intitulado: “Determinantes sociais de salide em pessoas com deficiéncia, familias
e rede de apoio no cenario rural: multiplas vulnerabilidades”. A conducdo e apre-
sentacdo do percurso metodoldgico foi realizado por meio do “Strengthening the
Reporting of Observational Studies in Epidemiology” (Strobe).!!

Os participantes do estudo foram 276 pessoas com deficiéncia divididas em
dois grupos para analise [criancas e adolescentes (0 a 18 anos, incompletos, defi-
nidos pelo ECA) e adultos (maiores de 18 anos)]. Considerou-se deficiéncia as se-
guintes condic¢des: Fisica Adquirida, Fisica Congénita, Intelectual, Visual Congénita,
Auditiva Congénita, Multipla.! Foram incluidos no estudo todas as PCDs que resi-
dem no meio rural, selecionados nos servicos de Atenc¢do Primdria em Salde, por
meio de contato com os Agentes Comunitarios de Saude (ACSs) desses municipios.

Como critérios de exclusdo tem-se aqueles que, apds trés contatos domici-
liares, ndo houve a possibilidade de coleta. Essa impossibilidade aconteceu em trés
residéncias, nas quais a PCD e familiar ndo estavam em casa. Ndo houve recusa de
participacdo de nenhum dos que preenchiam os critérios de inclusdo. E ndo exis-
tiam estimativas prévias do nimero de PCDs que possibilitassem célculo amostral.
Assim sendo, optou-se por trabalhar com toda a populacdo incluida nos critérios.
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Os dados foram coletados de populacdo de oito municipios localizados na
Regido Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul, dentro da 152 e 192 Coordena-
dorias Regionais de Saude (CRS). Esses municipios selecionados foram definidos
pela analise dentro daqueles com populacdo rural maior ou igual 70% de popula-
¢do rural. Justifica-se a utilizacdo dessa populacdo rural em virtude das vulnera-
bilidades sociais e geograficas vividas.

Os participantes foram selecionados primeiramente por levantamento
realizado com a Secretaria de Saude de cada municipio. Ocorreu reunido inicial
com todos os ACSs e enfermeiros responsaveis pelos municipios selecionados,
para que pudessem elencar os possiveis participantes do estudo. Foram apre-
sentados os objetivos do estudo e os critérios utilizados no estudo para PCD su-
pracitados.

Apds a prévia selecdo com os ACSs, foi realizada visita domiciliar aos par-
ticipantes, entre setembro de 2018 e junho de 2019. Ao chegar na residéncia o
participante foi convidado a responder de forma voluntaria ao instrumento es-
truturado e previamente testado pelos pesquisadores do estudo. Aqueles que,
na percepcao dos familiares cuidadores, ndo possufam condi¢cdes em responder
o instrumento ou as criancas, foi convidado o principal cuidador a responder
pelo participante. Aos adolescentes foi realizado o assentimento em participar
do estudo, sob autorizacdo e consentimento do responsavel legal.

O instrumento continha variaveis de caracterizacdo e de salde dos parti-
cipantes, tais como: Idade [numérica e Categdrica (Crianca/Adolescente)], Sexo
(Masculino; Feminino), Cor [Categdrica (Branca, Parda, Negra)], Descricdo do
Cuidador Principal [categdrica] Doenca Cronica [Categdrica (sim, ndo)], Uso de
Medicamentos, [Categodrica (sim, ndo)] bem como variadveis relacionadas ao su-
porte social (quem ajuda a cuidar) e dos servicos de saude (servico e profissio-
nais de referéncia).

Os dados foram digitados em planilhas Excel, sob dupla digitacdo e compa-
racdo de inconsisténcia entre os bancos. Apds ajustes nas inconsisténcias, os da-
dos foram analisados no programa estatistico SPSS, versdo 17.0. As varidveis quan-
titativas foram analisadas sob média, minimo e maximo; ja as varidveis qualitativas
sob frequéncia absoluta e relativa. Para a comparagdo do desfecho os participan-
tes foram divididos em dois grupos, conforme a faixa etaria, a fim de responder
ao objetivo do estudo. Os grupos foram: Criancas e adolescentes (< 18 anos de
idade) e Adultos (> 18 anos de idade). Com a finalidade de comparar a frequéncia
entre os grupos, para cada variavel independente, foi utilizado o teste Qui-Qua-
drado de Pearson e Exato de Fisher, utilizando valor de significancia de 5%.

A pesquisa seguiu as normas estabelecidas na Resolugdo CNS 466/12 e
teve inicio apds a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo sob
o numero de parecer 2.208.566 e CAAE 69973817.4.0000.5346.

RESULTADOS

Das 276 pessoas com deficiéncia que vivem no meio rural, cerca de
8%(n=35) sdo criancas ou adolescentes, a maioria do sexo feminino (51%, n=18)
e de cor branca (66%, n=23). Cerca de 67% (n=20) sdo adolescentes e 43% (n=15)
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criancas, com média de idade de 11,9 anos (maximo de 17 e minimo de 3 anos).
No que respeita a diferenca entre o tipo de deficiéncia, principal cuidador e con-
di¢Ges de saude entre criangas e adolescentes, quando comparadas a faixa etaria
adulta, descreve-se a Tabela 1.

Tabela 1 — Comparacdo entre caracteristicas de criangas/adolescentes e adultos
com deficiéncia que vivem no contexto rural. Rio Grande do Sul, 2019

Criangas/ Adultos p-valor
Adolescentes

Tipo de Deficiéncia

Fisica Adquirida 4(11,4) 51(21,2) 0,040%**
Fisica Congénita 11(31,4) 28(11,6) 0,01*
Intelectual 15(42,9) 118(49,0)

Visual Congénita 1(2,9) 4(1,7)

Auditiva Congénita 0 17(7,1)

Multipla 4(11,4) 23(9,5)

Cuidador Principal-Apoio Social

Familiar

Pai 3(8,8) 9(4,9) <0,001**
M3e 23(67,6) 68(36,8) <0,001*
Irm3o 1(2,9) 45(24,3) <0,001**
AVS/AVS 4(11,8) 2(1,1) <0,001**
Tio/Tia 1(2,9) 2(1,1)

Outros 2(5,9) 59(31,9) <0,001**
N&o possui cuidador 1(2,9) 56 (30,3) <0,001**
CondigOes de Saude

Possui Doenca Cronica 6(17,1) 82(34,0) 0,045*
Uso de Medicamento Continuo 14(40,0) 104(43,2) 0,725%*
Uso de Prétese/Ortese 7(20,0) 58(24,1) 0,802*

* Teste Qui-quadrado; ** Teste Exato de Fisher.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Sdo caracteristicas mais frequentes em criancas e adolescentes com PCD,
qguando comparados aos adultos, as deficiéncias congénitas (fisica e visual)
(p<0,001). Os principais cuidadores das criancas e adolescente sdo os pais e avos,
o que difere para os adultos, em que outros cuidadores e irmados sdo as princi-
pais referéncias de apoio social. As doencas cronicas sdo mais frequentes na po-
pulacdo de adultos, quando comparados as criangas e adolescentes (p=0,045).
Quanto ao apoio social e servigos de satide no cuidado de criangas e adolescen-
tes e adultos descreve-se na Tabela 2.

Tabela 2 — Comparacdo acerca do apoio social institucional entre
criancgas/adolescentes e adultos com deficiéncia que vivem no contexto rural.
Rio Grande do Sul, 2019

Apoio Social Familiar e Institucional Criangas/ Adultos p-valor
Adolescentes

Suporte Social Familiar

Alguém ajuda no cuidado 23(67,6) 138(74,6) 0,399*
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Cuidador recebeu informagdes sobre o 20(58,8) 60(32,4) 0,003*
cuidado
Servico de Suporte Institucional

Servicos de Saude 15(75,0) 35(58,3)

Apae/CER 4(20,0) 12(20,0)

ONG 0 2(3,3)

Outros 1(5,0) 11(18,3)
Procura apoio na UBS 23(65,7) 152(63,1) 0,762*
Possuiu Plano de Saude 2(5,7) 9(3,7) 0,418**
Servico de Apoio de Referéncia

UBS 32(91,4) 216(89,6)

Hospital 2(5,7) 12(5,0)

UBS em outro municipio 1(2,9) 8(3,3)

Outro Servico 0 5(2,1)
Profissional de Apoio de Referéncia’

Enfermeiro 17(48,6) 131(54,3)

Médico 15(42,9) 87(36,1)

Agente Comunitério de Saude 0 3(1,2)

Outros 3(8,6) 20(8,3)

Siglas: Apae: Associa¢do de Pais e Amigos dos Excepcionais ONG: Organizagdo Ndo Governamental CER: Cen-
tro Especializado em Reabilitagdo UBS: Unidade Basica de Saude. * Teste Qui-quadrado; ** Teste Exato de
Fisher. " Poderia haver mais de um profissional de referéncia.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

A ajuda nos cuidados as criangas e adolescentes com deficiéncia é menor,
porém com diferenca estatistica ndo significativa, quando comparada a ajuda nos
cuidados prestados aos adultos PCDs. Cuidadores de criancas e adolescentes re-
ceberam maiores informagdes para cuidar, quando comparados as informagdes/
orientacdes realizadas a cuidadores de adultos PCD (p=0,003).

Os servicos de apoio institucionais, em sua maioria sdo os servicos de sau-
de e nesse contexto, cerca de 91% (n=32) das criancas e adolescentes tém a UBS
como servico de referéncia, contudo ela ndo é frequentada por 34% (n=12) de-
les. Em relacdo ao plano de saldde apenas 5,7% (n=2) possuem convénio. Quanto
aos profissionais de referéncia 48,6% (n=17) sinalizam o profissional enfermeiro
e 42,9%(n=15) tém como referéncia o médico. Esses dois profissionais sdo os
gue representam o apoio institucional do servico de saude que pode se dar por
meio do cuidado, tratamento e reabilitacao.

DISCUSSAO

Neste estudo adotou-se o conceito de rede de apoio social considerando
a dimensdo familiar e extrafamiliar ou institucional. Considera-se apoio social in-
formacdes e recursos materiais, ofertados por individuos ou grupos a pessoas co-
nhecidas e que originam efeitos emocionais e atitudes positivas a quem recebe.*?

A soma de apoio entre pessoas que vivem em um determinado contex-
to social constitui-se em uma rede de apoio social. Ao relacionarmos a rede de
apoio e as PCDs que com o tempo tendem a diminuir a interagdo social, enfatiza-se
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a necessidade de reconhecimento dessas redes que podem ser consideradas fa-
miliares e extrafamiliares ou institucionais, e o quanto podem contribuir para a
insercdo social dessa populacdo.t

As principais deficiéncias que acometem as criancas e adolescentes na
populacdo estudada sdo as deficiéncias multiplas. A deficiéncia multipla carac-
teriza-se como a presenca de duas ou mais deficiéncias na mesma pessoa, que
comprometem e provocam atrasos no desenvolvimento global e na capacidade
adaptativa.t*

Os impactos da deficiéncia multipla dependem do ndmero de deficiéncias
associadas, a amplitude, a gravidade e repercussao no desenvolvimento do indi-
viduo. Inquérito populacional sobre as deficiéncias no Brasil corrobora o presen-
te estudo, ao destacar que a deficiéncia fisica € maior em populaces adultas,
guando comparada a criangas e adolescentes.!® Concordando também, sob com-
paracdo com o mesmo inquérito nacional supracitado, a deficiéncia intelectual
apresenta menor prevaléncia quando comparada a fisica e é também maior em
adultos, quando comparados a populagdo pediatrica.®®

Existe grau de limitacdo intenso em pessoas com deficiéncias intelectuais,
fisica, auditiva e visual. Elas requerem cuidados diadrios que por vezes sdo pres-
tados por cuidadores familiares, especialmente em areas rurais.’> Pesquisa que
investigou a sobrecarga de cuidadores de criancas e adolescentes com Sindrome
de Down identificou que, em decorréncia da exaustdo do cotidiano, os cuida-
dores declararam ter algum problema de salde, cansaco e impossibilidade de
deixar a crianca ou adolescente sozinho.®

Cuidadores de pessoas com deficiéncia sdo em sua maioria mulheres, es-
posas, irmas e maes, o que reforgca o papel social da mulher na organizagdo fami-
liar.l” As mulheres envelhecem e continuam cuidando dos deficientes da familia
e também dos idosos.’® A mde é a pessoa que exerce o cuidado primario em
situacdo de deficiéncia, sendo reconhecida como cuidadora na maior parte do
tempo e desempenhando quase todas as responsabilidades ligadas ao cotidiano
de cuidado dos filhos com deficiéncia, o que pode sobrecarrega-la com o passar
do tempo.1®

A rede de apoio presente neste estudo configura-se como de familiares
tendo em vista que para as criancas e adolescentes as pessoas que disponibi-
lizam informacdes e recursos materiais e afetivos sdo os pais e avds e para os
adultos sdo os irmdos. Neste aspecto, estudo com deficientes fisicos também
apresenta pessoas pertencentes a familia nuclear como rede de apoio.*®

Cuidar de uma crianca que apresenta deficiéncia é desafiador, exigindo
treinamento especializado em muitos casos. Os pais podem ficar sobrecarre-
gados com as continuas necessidades de cuidado de seus filhos.® A relacdo de
companheirismo e compreensdo da familia sdo fundamentais para o amparo do
cuidador e para a salde mental de todo nucleo familiar.2°

Embora os avancos no campo das Ciéncias da Saude garantam melhores
taxas de sobrevivéncia para criangas com doencas crénicas, muitas sobrevivem
com necessidades especiais, e cabe aos pais assumir o papel de cuidadores.?! A
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partir do diagndstico de um filho com deficiéncia, os pais precisam lidar com o
sentimento de frustracdo relacionado a perda do filho idealizado.?°

No espago rural desempenhar a funcdo de cuidador familiar requer en-
frentar inUmeros desafios, entre eles o desenvolvimento do cuidado exclusivo,
o conflito de papéis diante de ser familia e de ser cuidador, a abnegacdo pes-
soal, a renUncia para outras atividades pessoais e o sentimento de abandono
pelos prestadores de servigos de salde.?” Quando comparados aos cuidadores
de adultos, os cuidadores de criancas e de adolescentes referem ter diagndstico
de doenca cronica e fazer uso de alguma medicacdo.!®

A presenca de suportes e apoio as pessoas com deficiéncia sdo necessa-
rios para que possa ocorrer a compensacao social diante da deficiéncia. Entre
eles podem ser considerados as tecnologias que auxiliam em tarefas do cotidia-
no, sistemas de comunicacdo e recursos humanos que favorecam a atividades da
vida diaria e o desenvolvimento do individuo e familia.?

Nesse sentido, ha necessidade de uma rede de cuidados no dmbito do
Sistema Unico de Satde (SUS), constituida por servicos bésicos de satde, espe-
cializados em reabilitacdo fisica, intelectual, auditiva, visual, ostomia e em multi-
plas deficiéncias que funcionem de forma articulada e integrada.?* Destaca-se na
rede de servicos de saude as Unidades Basicas de Saude, especialmente quando
se considera as pessoas que vivem no meio rural.

Estudo realizado em dois municipios situados no Estado de S&o Paulo e no
Rio Grande do Sul evidenciou que a acessibilidade a rede de atencdo a saude é
permeada por obstaculos. Os cuidadores familiares salientam a demora para o
diagndstico, lentiddo para o encaminhamento aos especialistas, além das barrei-
ras logisticas de acessibilidade. As demandas de cuidados sdo mais amplas que
os servicos oferecidos pela atencdo primaria de saude, reforcando a peregrina-
¢do dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes.?

Os servicos podem facilitar o acesso das pessoas com deficiéncia que vi-
vem em drea rural. A instalacdo da unidade de saude rural proxima as residén-
cias pode agilizar o atendimento e favorecer a equipe de salde a conhecer e se
aproximar de aspectos relacionados as deficiéncias. Além disso, acompanhar os
encaminhamentos aos servicos de reabilitacdo, diagndsticos e setores especiali-
zados.®

Embora as criancas e adolescentes sejam visiveis aos servicos de APS, mui-
tas vezes sdo inviabilizados pelas demandas extensas de cuidados especializados.
Na pratica, ocorre a transferéncia da responsabilidade pelo cuidado e acompa-
nhamento para outros niveis de complexidade da rede de atencdo, sobretudo
aos servicos especializados. O cuidado fica centrado na doenca/reabilitacdo, em
contraposicdo ao cuidado longitudinal, que é um dos atributos da atencdo pri-
maria.?® No espaco rural esta situacdo pode ser ainda mais intensificada pelas
questdes logisticas, como as distancias, os acessos as informacdes e as intera-
¢cdes sociais.

As criancgas e adolescentes com deficiéncia e seus cuidadores familiares
tém a APS como referéncia, porém nao frequentam devido as barreiras de aces-
so, distdncia e falta de transporte.?” Estudo indica que as pessoas com deficiéncia
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procuram os servicos de atencdo bdsica em saude ofertados em territérios rurais
quase sempre para agendar exames e consultas especializadas, mas encontram,
muitas vezes, demora e espera no processo de agendamento e acabam utilizan-
do servicos privados.®

Neste estudo, o apoio dos servicos de saude, em especial das unidades
basicas sdo as principais portas de acesso para os PCDs a atencdo a saude. Es-
ses caracterizam-se como apoio extrafamiliares ou institucionais. Nesta direcdo,
estudo ressalta frequéncia declarada de apoio recebidos de profissionais de sau-
de. A acdo dos profissionais de salde envolvidos na rede de apoio social dessas
pessoas pode ser ativa para a formacdo de novos lagos sociais, bem como (re)
ativar lacos que foram corrompidos, além de auxiliar os PCDs na participacdo em
grupos sociais.

A participacdo e a ampliacdo da rede de apoio social podem contribuir
para retirar esses sujeitos da condicdo de isolamento em que se encontram e
diminuir a sobrecarga da rede de apoio familiar.’® Em areas rurais, nas quais exis-
tem barreiras como distanciamento geografico, acesso, escassez de transporte,
cultura, dependéncia de cuidado familiar, especialmente materno, é importante
gue as equipes e as unidades de salde considerem estas caracteristicas nas ofer-
tas de agBes em saude.?®

No que se refere aos profissionais de saude, neste estudo, os enfermei-
ros ganham destaque, supostamente em razdo do vinculo que estabelecem com
as familias, do suporte emocional e orienta¢des para o cotidiano de cuidados.
Nesse aspecto, o estudo ressalta a importancia do enfermeiro como mediador
do fortalecimento do nucleo familiar como eixo principal de apoio a pessoa com
algum grau de dependéncia, como é o caso da PCD.%

Para os cuidadores familiares a Apae funciona como fonte de apoio institu-
cional, assistencial e emocional, além de desenvolver acolhimento, orientagdo, so-
cializacdo, que sdo fundamentais para as pessoas com deficiéncias em prol de sua
autonomia.®® Nesse sentido, além do atendimento de saude que é efetuado na
Apae, o suporte emocional e a socializacdo das pessoas com deficiéncia revelam a
importancia do servico para as PCDs e seus cuidadores. O cotidiano de cuidadores
familiares é marcado por desafios, diante de uma sociedade que discrimina pes-
soas com deficiéncia, com poucas possibilidades e oportunidades.®* Sendo assim,
considera-se a necessidade de maior suporte extrafamiliar as PCDs, tendo em vis-
ta que este foi contemplado por apenas duas instituicdes, a Apae e UBS.

CONCLUSAO

As deficiéncias congénitas fisicas e visuais sdo mais frequentes em criancas
e adolescentes quando comparados aos adultos. As principais fontes de apoio de
criangas e adolescentes sdo os pais e avos, diferente da populagdo de adultos,
que sdo os irmdos, filhos e demais cuidadores. A populacdo pediatrica, no con-
texto rural, que vive com deficiéncias, necessita de auxilio para o desenvolvimen-
to de seus cuidados, muitas vezes com raizes no cuidado materno.

A UBS é o local da rede de saude referéncia de apoio institucional para
as pessoas com deficiéncia no espaco rural, bem como a Apae, reafirmando a
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importancia de reforcar a qualificacdo do apoio nesses servicos e ampliar para
outros que podem compor a rede de apoio social a essa populacdo.

Destaca-se também o papel de apoio reconhecido e presente, exercido
pelos enfermeiros e médicos para a populacdo que apresenta algum tipo de de-
ficiéncia. O compromisso de ser referéncia indica a necessidade de manter o vin-
culo com essa populacdo e suas familias, buscando estabelecer parcerias inter-
profissionais em prol do cuidado.

Quanto as limitagBes do estudo, considera-se que pode haver problema
no viés de sele¢do, uma vez que os participantes foram indicados pelas equipes
de saude. Destaca-se ainda a questdo de andlise, considerando a diferenca nu-
mérica, ndo corrigida, entre os grupos.

A partir deste estudo a Enfermagem poderd contribuir com o desenvol-
vimento de dados sobre criancgas, adolescentes e adultos com deficiéncia que
residem no contexto rural e o apoio familiar e extrafamiliar ou institucional de
uma rede de atencdo integral. O estudo subsidia importantes reflexdes para o
ensino, visto que os estudantes de Enfermagem devem estar preparados para
trabalhar com pessoas que apresentam deficiéncias, bem como o acesso, aces-
sibilidade, direitos e equidade nos diferentes contextos de saude. Além disso, os
resultados podem potencializar e apoiar as equipes de salde urbanas e rurais
nas suas construcdes de cuidado, como uma das instituicGes da rede de apoio as
PCDs rurais.
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