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LIMA, Paloma Mayara Vieira de Macena Lima. Cuidado as criangas/adolescentes com
necessidades especiais de saude na atencdo domiciliar: percepcdo da familia. Orientador:
Elenice Maria Cecchetti Vaz. 2022. 115f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Programa
de Pos-Graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2022.

RESUMO

Introducdo: Criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude, nos cuidados em
domicilio, requerem uma assisténcia integral e continua de seus familiares, que se torna mais
satisfatoria com o apoio de profissionais de salde capacitados. Objetivo: Apreender a
percepcdo da familia acerca do cuidado realizado pelos servicos de atengdo domiciliar as
criancas e aos adolescentes com necessidades especiais de satde. Método: Pesquisa qualitativa,
descritiva e exploratéria, realizada com 15 familiares de criancas com necessidades especiais
de saude que recebem assisténcia dos Servicos de Atencdo Domiciliar de nove municipios
paraibanos. As entrevistas ocorreram por meio de ligacOes telefonicas entre junho e setembro
de 2021, foram gravadas por aplicativos digitais, transcritas e interpretadas pela Analise
Tematica Indutiva. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob CAAE:
45615521.8.0000.5188 e Protocolo n° 4.736.299. Resultados: Para os familiares das
criangas/adolescentes com necessidades especiais de saude o Servico de Atencdo Domiciliar
realiza cuidados fundamentais para a consolidacao de uma assisténcia integral, disponibilizando
cuidados terapéuticos, manejo dos dispositivos de salde, medicamentos, insumos,
encaminhamentos para especialistas e orientacdes para o cuidado. Destaca-se a presenca de
profissionais atenciosos e a articulacéo de agoes e servicos complementares da Rede de Atencao
a Saude que buscam resolver suas demandas de satde. As vulnerabilidades das familias e das
criancas/adolescentes séo evidentes, devido fragilidades na rede e no servico domiciliar de
alguns municipios, como as inconstancias nos atendimentos e desresponsabilizacdo tanto da
atencdo basica pelo cuidado a esse publico como da gestdo municipal em estabelecer o
adequado sistema de governanca na rede de salde. Conclusdo: O cuidado prestado as
criancas/adolescentes com necessidades especiais de salde pelos Servicos de Atencdo
Domiciliar tem-se mostrado efetivo, e torna-se essencial no suporte a familia uma vez que
permite a continuidade da assisténcia. E imprescindivel um olhar atento dos gestores para
solucionar a desarticulacao desses servicos na rede. Com este estudo, os profissionais de satde
tém subsidios para aperfeicoar suas acdes de cuidados domiciliares.

Descritores: Servicos de Assisténcia Domiciliar; Crianca; Adolescente; Doenca Cronica;
Cuidador Familiar.



LIMA, Paloma Mayara Vieira de Macena Lima. Care of children/adolescents with special
health needs in home care: family’s perception. Advisor: Elenice Maria Cecchetti Vaz. 2022.
115pp. Dissertation (Master’s Degree in Nursing) — Graduate Program in Nursing, Federal
University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2022.

ABSTRACT

Introduction: Children and adolescents with special health needs in home care require
comprehensive and continuous assistance from their relatives, which becomes more satisfactory
with the support of trained health professionals. Objective: To understand the family’s
perception about the care provided by home care services to children and adolescents with
special health needs. Method: Qualitative, descriptive and exploratory research, carried out
with 15 relatives of children with special health needs who receive assistance from Home Care
Services in nine cities in the state of Paraiba. The interviews took place through telephone calls
between June and September 2021, were recorded by digital applications, transcribed and
interpreted by Inductive Thematic Analysis. The project was approved by the Research Ethics
Committee, under CAAE: 45615521.8.0000.5188 and Protocol n°: 4.736.299. Results: For
relatives of children/adolescents with special health needs, the Home Care Service provides
fundamental care for the consolidation of comprehensive assistance, making available
therapeutic care, management of health devices, medicines, supplies, referrals to specialists and
guidelines for their care. It should be highlighted the presence of attentive professionals and the
articulation of complementary actions and services of the Health Care Network that seek to
solve their health demands. The vulnerabilities of families and children/adolescents are evident,
due to weaknesses in the network and in the home service of some cities, such as inconsistencies
in the services and the lack of accountability of both primary care for the care of this public and
the municipal management in establishing the appropriate governance system in the health
network. Conclusion: The care provided to children/adolescents with special health needs by
Home Care Services has proven to be effective, and it becomes essential in supporting the
family, as it allows for the continuity of care. It is essential to have a close look from managers
to solve the disarticulation of these services in the network. With this study, health professionals
have subsidies to improve their home care actions.

Descriptors: Home Care Services; Child; Adolescent; Chronic disease; Caregiver.



LIMA, Paloma Mayara Vieira de Macena Lima. Cuidado de los nifios/adolescentes con
necesidades especiales de salud en la atencion domiciliaria: percepcion de la familia. Asesora:
Elenice Maria Cecchetti Vaz. 2022. 115h. Disertacion (Maestria en Enfermeria) — Programa de
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RESUMEN

Introduccion: Los nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud bajo cuidados
domiciliarios requieren de una asistencia integral y continua por parte de sus parientes, la cual
se vuelve mas satisfactoria con el apoyo de profesionales de la salud capacitados. Objetivo:
Comprender la percepcion de la familia sobre el cuidado prestado por los servicios de atencion
domiciliaria a los nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud. Método:
Investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, desarrollada con 15 parientes de nifios con
necesidades especiales de salud que reciben asistencia de Servicios de Atencién Domiciliaria
en nueve ayuntamientos del estado de Paraiba. Las entrevistas tuvieron lugar mediante llamadas
telefénicas entre junio y septiembre de 2021, fueron grabadas por aplicaciones digitales,
transcritas e interpretadas por el Analisis Tematico Inductivo. El proyecto fue aprobado por el
Comité de Etica en Investigacion, bajo CAAE: 45615521.8.0000.5188 y Protocolo n°:
4.736.299. Resultados: Para los parientes de nifios/adolescentes con necesidades especiales de
salud, el Servicio de Atencién Domiciliaria ofrece cuidados fundamentales para la
consolidacién de la asistencia integral, brindando cuidados terapéuticos, manejo de dispositivos
de salud, medicamentos, insumos, derivacion a especialistas y orientaciones para el cuidado.
Se destaca la presencia de profesionales atentos y la articulacion de acciones y servicios
complementarios de la Red de Atencién a la Salud que buscan solucionar sus demandas de
salud. Las vulnerabilidades de las familias y los nifios/adolescentes son evidentes, debido a las
debilidades en la red y en los servicios domiciliarios en algunos ayuntamientos, como las
inconsistencias en los servicios y la falta de responsabilidad tanto de la atencion primaria para
el cuidado de este publico como de la gestion municipal en el establecimiento del sistema de
gobernanza adecuado en la red de salud. Conclusion: El cuidado brindado a los
nifios/adolescentes con necesidades especiales de salud por parte de los Servicios de Atencién
Domiciliaria ha demostrado ser eficaz, y se vuelve fundamental en el apoyo a la familia, ya que
permite la continuidad de la asistencia. La mirada atenta de los gestores es fundamental para
solucionar la desarticulacién de estos servicios en la red. Con este estudio, los profesionales de
la salud tienen subsidios para mejorar sus acciones en términos de cuidados domiciliarios.

Descriptores: Servicios de Atencién de Salud a Domicilio; Nifio; Adolescente; Enfermedad
Cronica; Cuidadores.
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APRESENTACAO

Durante minha caminhada no Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal da Paraiba (UFPB), uma das areas que me interessei foi a da crianga e do adolescente.
Sempre buscando estar perto deles, pude participar de projetos de extensdao como o “Tiquinho
de Alegria” e o “Brinquedo terapéutico na atengdo a crianga” que me proporcionaram muito
aprendizado. Também participei como monitora bolsista do componente curricular obrigatério
Enfermagem na Atencédo a Saude da Crianca e do Adolescente 11 (ESCA 1), na qual os discentes
prestam assisténcia as criancas e adolescentes hospitalizados e seus familiares no Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW), referéncia no estado da Paraiba para essa populacéo
com doenca cronica e sindromes raras. Cenario que despertou meu interesse em aprofundar

meus estudos nesta tematica.

Certa vez, recebi um convite das professoras da ESCAII se ndo tinha interesse em
participar de um Projeto Multicéntrico intitulado “Producdo do cuidado e validagdo de
protocolo de fluxo para Servicos de Atencdo Domiciliar a criangas com necessidades especiais
de saude”, coordenado por uma docente da Universidade Estadual do Oeste do Parana, em
parceria com o Grupo de Estudos e Pesquisa em Saude da Crianca e do Adolescente (GEPSCA)
do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem (PPGENF) da UFPB, e outros estados

brasileiros.

A proposta inicial era integrar ao projeto, me aproximar cada vez mais com a tematica,
construir meu projeto de Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC), e durante essa trajetria, me
preparar para a selecdo do Mestrado Académico do PPGENF/UFPB. Assim foi, defendi meu
TCC intitulado “Aten¢do Domiciliar a criangas com necessidades especiais de saude: revisdo

integrativa”, e hoje estou caminhando para a defesa da dissertagdo do mestrado.

As criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude (CRIANES) quando
em domicilio precisam de um cuidado diferenciado dos seus familiares e, consequentemente,
de profissionais de salde que garantam a integralidade da assisténcia em casa. Isso sera
fortificado pelo desenvolvimento de estudos que deem subsidios aos profissionais que atuam
em domicilio para a garantia do cuidado as CRIANES e ao empoderamento e envolvimento do

familiar.



Diante disso, despertou-me o interesse em contribuir com a melhora desses cuidados
domiciliares as CRIANES e seus familiares, pesquisando os cuidados realizados pelos Servi¢os

de Atencdo Domiciliar (SAD) a essas criancas/adolescentes na percepc¢édo das familias.

Este trabalho esta dividido em seis partes, a saber: Parte 1, Introducdo, apresenta a
definicdo do termo CRIANES, e como as familias e os servigos de salde desenvolvem o0s
cuidados. Assim, sob a perspectiva das literaturas nacionais e internacionais, evidencia a
problematizacdo do estudo, as lacunas existentes sobre a temaética estudada e o objetivo da

pesquisa.

Na Parte 2, Revisdo da Literatura, que se subdivide em trés itens: 2.1 Criancas e
Adolescentes com Necessidades Especiais de Salde, aborda as questbes relacionadas as
caracteristicas das CRIANES e suas necessidades de salde; 2.2 Protagonismo e vulnerabilidade
da familia no cuidado as CRIANES, trata sobre a acdo central dos familiares no cuidado as
CRIANES e suas vulnerabilidades em saude; e 2.3 Atencdo Domiciliar as criangas/adolescentes
com necessidades especiais de saude e suas familias, destaca a relevancia dos Servigos de

Atencdo Domiciliar na assisténcia ao binbmio Mae-CRIANES.

Em sequéncia, a Parte 3 descreve o Percurso Metodoldgico para se alcancar o objetivo
proposto, seguindo 0s aspectos éticos e o rigor cientifico para que os resultados sejam
fidedignos.

Na Parte 4, Resultados, apresenta 0 material empirico ap6s a analise e interpretacéo
dos dados pela Analise Tematica Indutiva, em que foram elencados dois temas e seus
respectivos subtemas. O primeiro tema intitulado “Tecendo as teias do cuidado as CRIANES e
a suas familias do SAD a RAS”, e 0 segundo “Limites no processo de cuidado domiciliar das
CRIANES em um contexto de vulnerabilidades”. Ambos sintetizam a percepg¢éo dos familiares
sobre os cuidados as CRIANES realizado pelos profissionais do SAD e a influéncia que os

outros servigos da RAS exercem nesse cuidado e no bem-estar familiar.

A Parte 5, Discussao, traz uma reflexdo dos resultados fundamentadas nas literaturas
nacionais e internacionais disponiveis sobre o tema em foco, a fim de estimular e promover o
pensamento critico nos aspectos positivos e para o aperfeicoamento do cuidado domiciliar as
CRIANES pelos profissionais do SAD e pela RAS. Por fim, na Parte 6, Consideragdes Finais,
sintetiza-se 0s principais resultados, traz as contribui¢es do estudo para a sociedade, seus

limites e a possibilidade de pesquisas futuras para aprofundamento da tematica.
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1 INTRODUCAO

A atencéo a saude da crianca, no Brasil, passou por um processo de construcao ao longo
da historia no que se refere as politicas publicas, partindo de um modelo biomédico apenas com
acOes curativas para uma visdo integral com acgdes de prevencdo de doencas, promocédo e
protecdo a saude. Com esse avanco houve a diminui¢do da mortalidade infantil, o acesso aos
servicos de saude aumentou, realizou-se efetiva cobertura vacinal e reducdo da desnutricdo
infantil (BRANQUINHO; LANZA, 2018).

Outro avanco tem sido o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico na salde, com
consequente melhoria na assisténcia a crianca e ao adolescente, bem como, no aumento das
taxas de sobrevida e dependéncia de tecnologias em satde. Com isso, novos desafios se
colocaram, como indices estacionarios da mortalidade neonatal e aumento da incidéncia de
prematuridade e das condigdes cronicas (BRANQUINHO; LANZA, 2018).

Diante dessa realidade, evidencia-se um grupo distinto de criancas internacionalmente
intitulado como Children With Special Health Care Needs (CSHCN) que no Brasil foi
traduzido, livremente, para Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES). Para
este estudo, os adolescentes serdo considerados como parte do grupo CRIANES pois, nos
Estados Unidos da América (EUA) essa faixa etéaria é contemplada no instrumento que o define
(ARRUE et al, 2016; CHILD AND ADOLESCENT HEALTH MEASUREMENT
INITIATIVE, 2015). As CRIANES apresentam risco elevado de desenvolver alteracdes fisicas,
comportamentais, emocionais e de desenvolvimento, bem como condicdes cronicas, limitacdes
funcionais e necessidades constantes dos servicos de salde das diversas complexidades
(MCPHERSON et al., 1998).

Estudo internacional realizado com pais de 5.907 criancas/adolescentes cadastradas em
um servico de assisténcia publica, identificou quantitativamente que 22% da amostra eram
CRIANES, sendo 12% destas com condic¢des cronicas, 6% em uso de medicagédo, 2% em
tratamento de saude mental, 1% em servigos terapéuticos especializados (fisioterapia, terapia
ocupacional ou fonoaudiologia), 0,5% em acompanhamento constante de servigos assistenciais
e 0,5% com alguma limitacéo funcional ou impedidas de fazerem atividades comuns do publico
da mesma idade (MILLER et al., 2018). Neste sentido, as CRIANES necessitam de cuidados
continuos, intensos e especializados, requerendo por vezes internagdes constantes e
prolongadas, apropriando-se do ambiente hospitalar, sendo comum considerarem esse ambiente
como parte integrante de suas vidas (SIMONATO, 2017).
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Com a estabilidade clinica durante o periodo de internacdo, as CRIANES recebem alta
hospitalar. O retorno para casa apds esse periodo de hospitalizacdo € uma conquista para a
crianca/adolescente, seus familiares e os profissionais que os acompanham, sendo o lar o
ambiente que oferece um aconchego familiar e estimulacdo social. Isso tende a garantir um
crescimento e desenvolvimento satisfatério, mesmo que a existéncia de uma crianga que
necessita de atencdo especial em saude gere ansiedade e transforme o lar em um lugar de duvida
e inseguranca por parte dos familiares (CASTRO; MOREIRA, 2018).

A familia passa a buscar novas estratégias de cuidado transformando o seu cotidiano.
As mées necessitam conciliar suas atividades laborais com o cuidado da crianga e, para isso,
buscam ajuda de cuidadores externos ou se afastam de seus trabalhos para se dedicarem
exclusivamente ao cuidado do filho(a). Além disso, transformam o domicilio em um lugar que
favoreca o desenvolvimento assistencial e proporcione conforto para a crianca (LEITE et al.,
2019).

Estudo aponta que os cuidadores de CRIANES apresentam sobrecarga fisica, emocional
e social em niveis moderados e severos, além de enfrentarem dificuldades na realizacdo de
procedimentos, adaptacdo dos cuidados domiciliares e compreensdo das orientacdes recebidas,
uma vez que os cuidados requeridos pelas CRIANES englobam saberes e préaticas de
profissionais da saude (RODRIGUES; FERREIRA; OKIDO, 2018). Assim, as familias passam
a realizar um cuidado integral e complexo que, na maioria das vezes, € permeado por
sentimentos negativos que sdo amenizados pela busca de um apoio espiritual (REIS et al.,
2017).

Com toda essa sobrecarga, os cuidadores/familiares e as CRIANES, desde o
nascimento, estdo em vulnerabilidade social, individual e programatica, interferindo nos seus
cuidados em saude (DIAS; ARRUDA; MARCON, 2017). A vulnerabilidade social envolve a
situacdo econdmica, escolarizacdo, crencas religiosas; a individual refere-se a identidade
pessoal constituida pela interagdo com o outro; e a programatica estd relacionada a
disponibilizacéo de politicas publicas, servigos de saude e consolidacgéo do vinculo profissional-
usuario (AYRES, 2014).

Desse modo, esta pesquisa tem como quadro tedrico os conceitos de Cuidado e
Vulnerabilidade de Ayres (2014; 2017). Cuidado refere-se as a¢des de saude humanizadas com
formagdo de vinculo, envolvendo o sujeito no cuidado e em toda sua subjetividade.

Vulnerabilidade relaciona-se a suscetibilidade que pessoas ou grupos tém a problemas e danos
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de salde. Esses aspectos trazem um olhar holistico e social para os processos de assisténcia a
salde da populacdo e, em especial, as CRIANES e familiares.

Nesse aspecto, a Atencdo Domiciliar (AD), que abrange o atendimento de todas as
faixas etarias, surge como uma estratégia cujas acfes de saude podem suprir as demandas
domiciliares das CRIANES e suas familias. Nesse tipo de atencdo, realizam-se acbes de
reabilitacdo, paliacdo, promocdo a salde, prevencdo e tratamento de doencas a populagdes
vulneraveis de modo a proporcionar autonomia ao usuario, a familia e ao cuidador (BRASIL,
2016a). Entretanto, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC)
(BRASIL, 2018) aponta que a AD é para as criangas e adolescentes com doenca cronica. Como
a doenca cronica configura-se como uma condicdo crénica, a PNAISC gera uma interpretacédo
de que as criancas e adolescentes com outras demandas especiais de salde, mas que também se

enguadram na classificacdo de CRIANES, possam ser inseridas no programa de AD.

No Brasil, hd uma politica publica especifica que d& subsidio a AD, sendo esta
modalidade de assisténcia de responsabilidade do Servico de Atencdo Domiciliar (SAD). Esse
servico tem por objetivos estabelecer atencdo longitudinal e multiprofissional com a
humanizacdo da assisténcia a satde; promover autonomia dos usuarios; reduzir a demanda por
atendimento e internacgdes hospitalares; e, desinstitucionalizar e otimizar os recursos das Redes
de Atencdo a Saude (RAS) (BRASIL, 2016a).

O SAD também d& suporte multiprofissional em domicilio para o0s
cuidadores/familiares, viabilizando proporcionar auxilio na demanda de trabalho e
conhecimento técnico-cientifico para que a continuidade no cuidado em domicilio seja efetiva
(BRASIL, 2016b). De tal forma, as familias devem receber atencdo singular da equipe
multiprofissional que compde o SAD para obter uma participagdo efetiva no processo de
cuidado dos filhos(as) com necessidades especiais de saude, tornando-se aptas a realizar
atividades assistenciais com seguranca e imprescindiveis ao desenvolvimento, crescimento e
qualidade de vida dos mesmos (INACIO; PEIXOTO, 2017).

Portanto, diante das demandas de cuidados das CRIANES e do sofrimento vivenciado
pelos familiares, os profissionais que compdem o SAD precisam formar vinculos a fim de
estabelecer um cuidado efetivo. Além de conhecer as especificidades emocionais, sociais e
clinicas do familiar cuidador/mae, para se sentirem acolhidos e abertos para o suporte técnico-

cientifico que o SAD detém, tornando esse momento um efetivo encontro de cuidado.
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Diante o exposto, enfatizando o protagonismo familiar no cuidado &s CRIANES, bem
como a atuagdo dos SAD, questiona-se: Qual a percepcdo da familia sobre os cuidados
prestados pelos servicos de atencdo domiciliar as criancas e adolescentes com necessidades
especiais de satde? Portanto, o presente trabalho tem por objetivo apreender a percepc¢éo da
familia acerca do cuidado realizado pelos servicos de atencdo domiciliar as criancas e aos
adolescentes com necessidades especiais de salde.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Criancas e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude

As Criancas com Necessidades Especiais de Saude, devido ao avango das politicas
publicas de salde e das tecnologias em satude vém aumentando quantitativamente. Isso envolve
ndo apenas aquelas dependentes de tecnologias de satde, mas também aquelas em situacdes
agudas de satde que requeiram cuidados complexos (BARREIROS; GOMES; MENDES
JUNIOR, 2020).

As CRIANES, no Brasil sdo classificadas em cinco grupos, tendo em vista suas
demandas de cuidado em saude, a saber: 1) Desenvolvimento, caracterizada pela necessidade
de reabilitacdo psicomotora e social; 2) Tecnoldgicos, sobrevivem apenas com algum tipo de
tecnologia de salde, ex.: sondas e/ou cateteres implantados; 3) Farmacodependentes, quando
estdo em continuo uso de medicamentos; 4) Apresentam habitos modificados, requerem auxilio
em tarefas corriqueiras como higienizagdo, vestimenta e alimentacdo; 5) Mistos, apresentam
duas ou mais demandas de cuidados anteriores (CABRAL; MORAES, 2015; GOES; CABRAL,
2017).

Ja nos Estados Unidos, a agéncia governamental Maternal and Child Health Bureau
classifica o grupo das CRIANES em quatro classes, de acordo com a amplitude dos cuidados
em salde: Classe 1, formada por criancas e adolescentes que apresentam grande
comprometimento funcional, abrangendo o fisiolégico, o mental e o cognitivo, com
necessidade de uma rede extensa de cuidados de saude, ex.: distrofia muscular e paralisia
cerebral; Classe 2, criancas/adolescentes que apresentam comprometimento funcional amplo
em uma Unica &rea (fisioldgica, mental ou cognitiva), ex.: sindrome de Down, transtorno de
déficit de atencdo e hiperatividade; Classe 3, criancas/adolescentes com problemas fisioldgicos
predominante, cujos cuidados sdo prestados pela familia, ex.: fibrose cistica e problemas
hematologicos; Classe 4, criangas/adolescentes com apenas comprometimento fisioldgico, ex.:
alergias e asma (COLLER et al., 2016).

A origem das necessidades especiais de saude de criancas e adolescentes tem uma
ligacdo estreita, na maioria dos casos, com as condi¢des de gestagdo, parto e nascimento,
enguanto as causas adquiridas apds esse periodo apresentam pouca expressividade. Todavia,
independente da origem, sempre resultardo em demandas de cuidados além das exigidas para a
maioria das criancas (GOES; CABRAL, 2017).
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Por apresentarem complexidades clinicas as CRIANES estdo em constante processo de
internacdo e reinternagdo prolongadas, necessitando de cuidados complexos de salde, ofertados
por uma equipe multiprofissional no ambito hospitalar (SANTOS et al., 2020). Grande parte
dessas internacbes sdo decorrentes de Condi¢bes Cronicas Complexas (CCC), um dos
subgrupos que integram as CRIANES, pois desde o seu nascimento, crescimento e
desenvolvimento as criangcas sdo marcadas por doencas multissisttmicas que as fazem
dependentes de tecnologias (MOREIRA et al., 2017).

Em 2016 as CCC foram responsaveis por cerca de 84,2% das internagdes pediatricas no
Instituto Fernandes Figueira/Fundacao Oswaldo Cruz (IFF/FIOCRUZ) no Municipio do Rio de
Janeiro, Brasil. Dentre elas, se destacaram anomalias genéticas e congénitas (80,8%), doencas
respiratorias (68%), doencas neuromusculares (47,3%) e doencas gastrintestinais (42,4%)
(BRASIL, 2016b).

Em consonancia, pesquisa realizada nos EUA sobre as principais caracteristicas das
hospitalizacbes pediatricas apontou que mais de um terco das internacdes foram de
criancas/adolescentes com complexidades médicas decorrentes de condicdes crbnicas. Essas
internacOes estdo relacionadas a necessidade de recursos hospitalares devido a crescente

inovacdo na saude e aumento da qualidade do cuidado (LEYENAAR et al., 2016).

Assim, o cuidado profissional realizado as CRIANES deve ser pautado nos
conhecimentos técnicos e cientificos, com a presenca de educacao permanente no ambiente de
trabalho para efetivacdo de uma préatica baseada em evidéncia. Além de ser um cuidado
humanizado, empatico e paciente que considera as particularidades e experiéncias de vida de
cada CRIANES e envolva a familia nesse contexto assistencial atraves da formag&o de vinculo
e confianga (OLIVEIRA, et al., 2021).

Essa perspectiva de cuidado € trazida por Ayres (2004, p. 22), que o designa como:
“uma aten¢do a salde imediatamente interessada no sentido existencial da experiéncia do
adoecimento, fisico ou mental, e, por conseguinte, também das praticas de promogéo, protecédo
ou recuperagao da saude”. Com isso, a compreensdo do cuidado realizado as CRIANES deve
envolver agdes humanizadas atendendo-as para além do manejo técnico, abrindo espaco para

subjetividade e envolvendo seus familiares.

Quando estabilizadas clinicamente as CRIANES vivenciam 0 processo de
desospitalizacédo recebendo alta hospitalar, porém, pesquisa aponta que esse processo, por ser

protagonizado, em geral, pelo profissional médico, dificulta a sua realizacdo de forma
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colaborativa entre a equipe multiprofissional, familia e crianca. Além disso, outra dificuldade
relaciona-se ao papel social da alta hospitalar, relativo ao preparo das mées para o cuidado
domiciliar do filho(a) com necessidade especial de saude, pois as orientacBes fornecidas pelos
profissionais sobre a manutencdo do cuidado em domicilio sdo despadronizadas, fragmentadas

e setorizadas, acarretando uma baixa resolutividade da equipe (GOES; CABRAL, 2017).

Para suprir as necessidades especiais de salde das CRIANES, previamente a alta
hospitalar, os pais e/ou cuidadores precisam do apoio multiprofissional durante a hospitalizacéo
para aprender e desenvolver um cuidado qualificado que tera continuidade no domicilio. Isso
decorre do fato de que cuidar de uma crianca com tais necessidades exige dos familiares
capacitacao prévia para conviverem com tecnologias de cuidados antes desconhecidas (LEITE
etal., 2019).

Portanto, o envolvimento familiar nesses cuidados desde a admissdo no hospital até o
retorno ao domicilio é fundamental, pois ap6s a alta hospitalar das CRIANES, muitos vao para
o0 cuidado domiciliar em uso de gastrostomia, oxigenoterapia, formulas lacteas especiais e
ventilacdo mecanica ndo invasiva (BRASIL, 2016b; MOREIRA et al., 2017). O manejo destes
dispositivos fica sob a responsabilidade dos familiares, que se tornam os protagonistas do

cuidado no domicilio, deixando-os em uma situacdo de vulnerabilidade.

2.2 Protagonismo e vulnerabilidade da familia no cuidado as CRIANES

A familia mostra-se importante no cuidado as criancas e adolescentes que apresentam
uma necessidade especial de saude, pois sua responsabilidade vai desde o cuidado a crianca
hospitalizada, onde passa a viver no ambiente hospitalar por longos periodos, se afastando do
meio social e do trabalho (MARTINS; AZEVEDO; AFONSO, 2018) até o cuidado domiciliar
onde recebe o impacto de atender a todas as necessidades béasicas de vida da
crianca/adolescentes e de manusear dispositivos complexos de satde (INACIO; PEIXOTO,
2017).

As dificuldades enfrentadas pela familia comegcam no momento da descoberta do
diagnédstico das CRIANES, pois ha o surgimento de sentimentos diversos como negacéo,
duvida, medo, desespero, preocupacdo, magoa, tristeza, indignacdo. Em seguida, passam a
realizar cuidados fora do habitual para as criancas em geral, a saber, cuidados de higiene, auxilio
na locomocao e alimentacdo, administracdo de medicamentos e manuseio de equipamentos

como cadeira de rodas, sonda gastrica e 6rteses (REIS et al., 2017).
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Os cuidados com os adolescentes sdo diferenciados pois, a depender da idade e do grau
de acometimento de sua salde, muitos conseguem estabelecer seu autocuidado, adaptando-se a
sua nova realidade de saude desenvolvendo cuidados a partir das reproducdes das técnicas
profissionais no manejo dos dispositivos necessarias ao seu estado de saude. Isso, faz com que
demandem de menos atengdo dos familiares/cuidadores e favorega o desenvolvimento de
reflexdo da préatica do cuidado na sua realidade e como pode se posicionar no mundo mesmo
com suas especificidades de saude (SILVEIRA; NEVES, 2019).

Mesmo assim, o impacto da necessidade especial recai por toda a familia, acarretando
uma sobrecarga e especificidade de trabalho fora do habitual. O cuidador principal tem a
necessidade de alterar sua rotina e, muitas vezes, é obrigado a abandonar seu trabalho para se
dedicar exclusivamente a crianca. Isso afeta substancialmente o financeiro, pois ha diminuicédo
da renda familiar em uma situacdo de aumento dos gastos com os cuidados requeridos pelas
CRIANES, sendo necessarias varias medidas de readaptacdo de suas atividades (REIS et al.,
2017; NOBRE et al., 2020).

Essas mudancas acarretam sobrecarga fisica, social e emocional do cuidador que vai de
moderada a severa, principalmente aqueles cuja CRIANES demandam de cuidados mistos.
Além disso, fatores como falta de crenca religiosa e 0 ndo compartilnamento dos cuidados com
0 companheiro(a) fez com que aumentasse a probabilidade de sobrecarga do cuidador principal
(RODRIGUES; FERREIRA; OKIDO, 2018).

Diante disso, as familias, bem como as CRIANES encontram-se em uma situacéo de
vulnerabilidade. Para este estudo, adotar-se-a o conceito de vulnerabilidade proposto por Ayres
etal. (2009, p.128):

Movimento de considerar a chance de exposicdo das pessoas ao adoecimento
como a resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas individuais, mas
também coletivos, contextuais, que acarretam maior susceptibilidade a
infeccdo e ao adoecimento e, de modo inseparavel, maior ou menor
disponibilidade de recursos de todas as ordens para se proteger de ambos.

Quando se analisa a vulnerabilidade é possivel compreendé-la em trés eixos que
articulam-se entre si e levam a maiores chances de adoecimento, a saber: 1) individual, referente
a identidade pessoal que é construida ao longo da vida pelas interagcdes intersubjetivas com o
outro; 2) social, que envolve a situacdo econémica, escolarizagéo, crencas religiosas, dentre

outros; 3) programatica, relacionado a disponibilizac&o de politicas publicas, servigos de saude
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e consolidacdo do vinculo profissional-usuério, garantindo a integralidade da assisténcia
(AYRES et al., 2009).

Estudo realizado com familiares de CRIANES apontou que ambos apresentam
vulnerabilidade em sadde: individual, relacionado a fragilidade clinica das
criancas/adolescentes e & sobrecarga do cuidador, aumentando as chances para o0 adoecimento;
social, evidenciado pela baixa renda decorrente da escolaridade insuficiente do familiar somado
as poucas condicdes de trabalho e a necessidade de seu abandono pelo cuidador principal para
dedicar-se exclusivamente aos cuidados das CRIANES; programatica, pelos obstaculos no
acesso aos servicos de saude e a falta de politicas publicas especificas (DIAS; ARRUDA;
MARCON, 2017).

Assim, essas vulnerabilidades e as condi¢es de saude das CRIANES e sua familia
“exigem respostas sociais reativas ou proativas, episddicas ou continuas e fragmentadas ou
integradas dos sistemas de atengdo a saude, dos profissionais de saude e dos usudrios”
(MENDES, 2018, p. 1). Isso se daria pelo estabelecimento e cumprimento de politicas pablicas
especificas para esse grupo, contudo, no Brasil, ndo houve avan¢os na criacdo dessas politicas,
existem aquelas que as envolvem indiretamente, pois sdo destinadas a doentes cronicos, mas
ndo atende a real necessidade das CRIANES e suas familias por ainda estarem pautadas em um
modelo médico hegemonico (BARREIROS; GOMES; MENDES JUNIOR, 2020).

Diante disso, é relevante que a familia, receba apoio profissional para amenizar a sua
sobrecarga e adquira conhecimento técnico-cientifico para qualificar o cuidado as CRIANES,
especialmente no domicilio. Nesse aspecto, faz-se necessario a realizacdo de processos
educativos que estabelecam conhecimentos sobre os cuidados com as tecnologias de salde, a
administracdo de medicamento, 0 manejo adequado dos habitos modificados e sobre as
demandas sociais de cuidado (PRECCE; MORAES, 2020).

Essa aquisicdo de conhecimento garante um empoderamento familiar relevante, pois
fornece habilidades para sistematizar o cuidado as CRIANES tanto na hospitalizacdo quanto
em domicilio. Corroborando este aspecto, estudo realizado na Italia em que o processo de
empoderamento inicia no momento da admissé@o hospitalar por meio do envolvimento dos pais
nas atividades de cuidados diarios, passa por uma alta planejada e organizada realizando
efetivamente o treinamento dos familiares sobre o gerenciamento do cuidado e finaliza com o

continuo atendimento pontual dos profissionais em domicilio (ZANELLO et al., 2015).
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Entretanto, pesquisas nacionais evidenciam que os familiares das CRIANES apresentam
duvidas relacionadas aos cuidados habituais com a crianga referente a inser¢do e manutencao
de dietas especiais, aos aspectos do desenvolvimento infantil diferenciado e a administracéo de
medicacdo e como proceder em caso de esquecimento. Com isso, foram evidenciadas
dificuldades no manuseio dos dispositivos tecnoldgicos utilizados pelas criangas, na
compreensdo das orientagdes recebidas e na adaptagdo dos cuidados em domicilio (REIS et al.,
2017; PRECCE et al., 2020).

Ademais, a familia também € quem se responsabiliza por articular a rede de apoio a
essas criangas quando necessitam de atendimentos/acompanhamentos pelos servigos da rede
hospitalar para internagdes, de emergéncia, ambulatorial para o tratamento de reabilitagéo e da
Atencdo Primaria a Satde (APS). Portanto, a familia lida com servigos desarticulados entre si
nos diferentes niveis de complexidade e com uma geréncia parcialmente competente no preparo
de suas equipes multiprofissionais, para a garantia da integralidade do cuidado demandado
pelas CRIANES (SILVA, R. et al., 2017).

Para auxiliar os familiares nos cuidados as CRIANES a AD € uma estratégia que tem a
finalidade de garantir a continuidade do cuidado na RAS e a efetivacdo da integralidade da
assisténcia e de intervencGes oportunas e em tempo habil (BRASIL, 2016a). Estudo realizado
na Suécia aponta que a atuacdo dos servicos domiciliares de satde € benéfico para os familiares
por ndo alterar suas atividades cotidianas e suas relacdes sociais; desenvolver sentimentos de
bem-estar pela percepcdo da melhora da crianca/adolescente enferma; acarretar o
estabelecimento de um ambiente seguro e propicio para 0 descanso e a recuperagao; promover
a familiarizacdo de procedimentos complexos; e estabelecer confianca entre as familias e 0s
profissionais de saide (CASTOR et al., 2018).

Portanto, a articulacdo dos familiares com a AD se faz cada vez mais necessaria, por
meio da formacdo de vinculos, que possam garantir a continuidade do cuidado, bem como as
orientacOes e treinamento dados aos familiares e usuarios, baseadas no afeto, respeito e
formacéo de lagos. A AD, indo em auxilio as familias, também se apresenta como um facilitador
do acesso a alguns pontos da rede de apoio, referentes ao atendimento com propdsito
diagnostico-terapéutico e na garantia de transporte e materiais para o cuidado domiciliar
continuo (SILVA, K. et al., 2017).
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2.3 Atencdo Domiciliar as criancgas/adolescentes com necessidades especiais de saude e

suas familias

A Rede de Atencdo a Saude é compreendida como a sistematizacdo da assisténcia a
satide no Sistema Unico de Satde (SUS), na qual os diversos servicos estdo interligados com o
intuito de proporcionar a populacdo uma sadde continua e integral, coordenada pela Atencédo
Priméria a Saude (MENDES, 2017). Além disso, “a estrutura em rede reafirma os valores
fundantes do SUS, realcando o processo de producéo de saude multiprofissional e centrado nas
demandas da propria populagio” (FREITAS; ARAUJO, 2018, p. 31).

A RAS é o meio pelo qual as CRIANES obtém atencdo integral a salide pelo acesso aos
servicos de que necessita. Contudo, ha obstaculos nesse processo, evidenciado pela demora do
estabelecimento do diagnoéstico, por vezes resultando na busca por servigos particulares e
especializados que estdo fora do alcance financeiro dos familiares; dificuldade no acesso aos
servigos especializados por falta de transporte adequado; e, pelo distanciamento entre as
necessidades especiais das criancas e a assisténcia oferecida pela APS, levando os familiares a

dirigir-se aos servicos de pronto atendimento que sdo pouco resolutivos (NEVES et al., 2019).

Compondo essa RAS, a AD, regulamentada pela Portaria n°® 825/2016 que redefine a
Atencdo Domiciliar no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS) e atualiza as equipes
habilitadas, tem a potencialidade de garantir aos usuarios que requerem auxilio em suas
necessidades e atividades da vida cotidiana a continuidade e integralidade da assisténcia a
salde. Portanto, essa Portaria, tem como diretriz a realizacdo da articulacdo dos servicos que
compdem a RAS garantindo o fluxo assistencial as demandas de cuidados por todos os pontos

de atencdo a saude de que o paciente necessitar (BRASIL, 2016a), incluindo as CRIANES.

A AD ¢ definida como a modalidade de servigo que realiza um conjunto de agGes em
domicilio, como: prevencao e tratamento de doencas, uso de métodos paliativos, reabilitacdo e
promocdo da salde. Destina-se aos individuos clinicamente estaveis, que necessitam de aten¢éao
a saude por estarem, de forma temporaria ou definitiva, restritos ao leito ou em elevado grau de
vulnerabilidade (BRASIL, 2016a).

No cenario internacional, a AD para CRIANES é constituida por servigos especializados
para pessoas com deficiéncia, de assisténcia ventilatoria e de cuidados paliativos. Os servigos
de AD atuam na manutencdo das tecnologias em saude, controle dos sintomas, aumento das
taxas de sobrevida, diminui¢cdo no numero de internagdes hospitalares e complicagdes clinicas,

capacitacdo dos pais/cuidadores para os cuidados domiciliares, melhora na qualidade de vida
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dos pacientes e apresentam alta efetividade por um baixo custo (CHONG et al., 2018;
MAYNARD et al., 2019; LEE et al., 2019).

Ja no Brasil, a AD é estabelecida pelo Servico de Atencdo Domiciliar, inicialmente
denominado Melhor em Casa (BRASIL, 2013), e complementa os servicos da RAS como a
Atencéo Basica e servicos de pronto atendimento, sendo complementares ou substitutivas as
internacdes hospitalares. Com isso, objetiva: diminuir os atendimentos hospitalares; reduzir o
tempo de internamento; ampliar a autonomia do usuario e humanizar a assisténcia a saude;
desinstitucionalizar e otimizar os recursos monetarios e estruturais da RAS. Além disso, busca

trabalhar a autonomia do usuério e familiar/cuidador (BRASIL, 2016a).

A AD é subdividida em trés modalidades AD1, AD2 e AD3, que sdo determinadas aos
usuarios de acordo com suas necessidades de cuidados. A modalidade AD1 é destinada aos
usuarios que requeiram menos frequéncia de cuidados e intervenc6es profissionais, devido a
sua estabilidade e cuidados familiares satisfatérios. A atencdo basica é a responsavel por esse
tipo de modalidade tendo sua equipe apoiada pelo Ndcleo de Apoio a Saude da Familia (NASF),

ambulatorios e lugares de reabilitacdo (BRASIL, 2016a).

A AD2 tem a finalidade de abreviar ou evitar a hospitalizacdo. O usuario deve apresentar
afeccdes agudas ou cronicas e demandas de cuidados intensos e sequenciais, afec¢des crénico-
degenerativas e de acordo com o nivel de comprometimento da doenca o atendimento deve ser
semanal, pacientes em cuidados paliativos, prematuros e baixo peso. Por fim, na modalidade
AD3 qualquer usuério listado na modalidade AD2 é elegivel, além de necessitar de cuidado
multiprofissional mais frequente, utilizacdo de equipamentos ou procedimentos mais
complexos, a exemplo de ventilagdo mecénica, paracentese de repeticdo, nutricdo parenteral e
transfusdo sanguinea. Essas modalidades séo de responsabilidade do SAD composto pelas
Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD), que é pré-requisito para a
instalacdo do SAD, e Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP) (BRASIL, 2016a).

Neste sentindo, a AD alcanga a finalidade politica e social do SUS que é garantir o
acesso universal, equanime e integral da satde, abarcando a populacdo que por diversos
motivos ndo podem deslocar-se aos servicos de saude (SILVA et al., 2019). O SAD ¢ indicado
para as criangas e o0s adolescentes que apresentam alguma condicdo cronica (BRASIL, 2018),

que englobam também outras afeccfes para além das que compdem os grupos das CRIANES.

Estudos realizados em dois estados brasileiros, evidenciaram que as CRIANES

atendidas pelos SAD do Parana e da Paraiba sdo, na maioria, inseridas na modalidade AD2, e
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que seus principais diagnosticos incluem neuropatias, prematuridade, doencas metabolicas,
degenerativas e sindromes. As suas necessidades especiais de salde estavam relacionadas ao
uso de tecnologias para salude como gastrostomia, traqueostomia, ventilagdo mecanica,
oxigenoterapia, cateter totalmente implantado, sonda nasoenteral, dentre outras, bem como a
processos de reabilitacdo e habitos modificados (ROSSETTO et al., 2019; LIMA, 2020).

Em se tratando de CRIANES, o SAD possibilita um cuidado diferenciado, uma vez que
apos a alta hospitalar esse grupo necessita de uma assisténcia multiprofissional integral,
continua e humanizada devido sua alta complexidade e uso de tecnologias de saude
(ROSSETTO, 2017). Aléem disso, as acOes deste servico resultam em baixa incidéncia de
reinternamentos hospitalares e subsequente baixos indices de infeccdo, diminuicdo dos
procedimentos laboratoriais e de imagem, e reducdo dos gastos de saude publica (ALENCAR
etal., 2018; CARVALHO, 2019).

Com isso, esse cuidado deve envolver acdes assistenciais para além do manejo técnico
em salde, ou seja, abrir espaco para a subjetividade das CRIANES e, principalmente, seus
familiares, integrando suas experiéncias de adoecimento, seu contexto social, praticas de
promocao, protecdo e recuperacdo da saude, com a¢bes humanizadas, formacédo de vinculo e
aconselhamento. Essa perspectiva de cuidado esté integrada intimamente ao trabalho em salde,
protagoniza o paciente e auxilia a concretizacdo dos conceitos ja estabelecidos de integralidade
da atengéo e reducgéo das vulnerabilidades (AYRES, 2017).

Outro grande potencial desse servico é “em proporcionar mudancas no modelo de
aten¢do a saude, estimulando a cria¢do de vinculos e o empoderamento das familias”, visto que,
estas enfrentam diversas barreiras no cuidado domiciliar como a dificuldade em acessar outros
pontos da RAS e seus profissionais, principalmente, no que tange a reabilitacdo (DIAS et al.,
2017 p. 212). Essas dificuldades evidenciam um desafio da rede de atencdo a salde a sua
fragmentacdo que traz a descontinuidade no cuidado as CRIANES e familias resultando em
impactos negativos na qualidade de vida e fomento da situacéo de vulnerabilidade programatica
(VAZ, et al., 2021).

Desse modo, evidencia-se a importancia dos gestores de saude e politico-
administrativos municipais e estaduais responsabilizarem-se por estabelecer na RAS um
sistema de governanca eficaz, que proporcione uma articulacdo entre a AB, a atencao
secundaria e terciaria, os sistemas de apoio e o sistema logistico (MENDES, 2011). Essas ac¢0es
reduz a fragmentacdo existente na RAS e garante um suporte ao SAD na atencdo a salde das
CRIANES.
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Assim, a adequada gestdo em salde que fortaleca as agdes do SAD é essencial para a
reducdo das iniquidades e vulnerabilidades em salde, sejam elas individuais, programaticas
e/ou sociais, apresentadas pelas CRIANES e seus familiares. Para isso, ferramentas
organizativas sdo essenciais para garantia da integralidade da assisténcia, como o Protocolo de
fluxo de CRIANES para a AD criado por Rossetto, Toso e Rodrigues (2020) no Parané - Brasil,
que busca dar subsidio aos profissionais de como proceder desde as a¢des organizativas até 0s
cuidados domiciliares para este grupo especifico. Este protocolo envolve um plano de agdo com

0S seguintes aspectos:

Alta hospitalar programada, encaminhamento para o SAD, avaliagdo de
elegibilidade, preparo do cuidador, transporte sanitario, roteiro de admissao,
Projeto  Terapéutico  Singular  (PTS), cuidado  compartilhado,
acompanhamento, orientacdo via telefone, prontuério eletrénico e interligado,
e fluxo especifico na rede de urgéncia e emergéncia (ROSSETTO; TOSO;
RODRIGUES, 2020, p. 7).

Neste sentindo, essa modalidade de atencdo, quando executada segundo suas diretrizes,
tem o potencial de garantir & CRIANES e suas familias um cuidado em salde que assegure
sua qualidade de vida e garanta o acesso aos diversos pontos de atencéo na rede de salde.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 Tipo de Pesquisa

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, descritiva com abordagem qualitativa que tem
por finalidade dispor de um conhecimento aprofundado sobre o problema, tornando-o mais
explicito, descrevendo as caracteristicas, os fatos e fendbmenos acerca da realidade pesquisada
(POLIT; CHERYL, 2019; GIL, 2008). Para garantir o rigor metodoldgico da pesquisa
qualitativa foi utilizado o Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ)
(SOUZA et al., 2021).

O presente estudo esta vinculado a um projeto de tese de doutorado (ANEXO B)
desenvolvido por pesquisadora vinculada ao Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal da Paraiba (PPGENF/UFPB), juntos integram um Projeto Multicéntrico
(ANEXO C) coordenado pela equipe do Programa de Pds-Graduacdo em Biociéncias e Salude
da Universidade Estadual do Oeste do Parand (UNIOESTE).

3.2 Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada em nove municipios do estado da Paraiba que apresentavam
modalidade de Atencdo Domiciliar tipo 2 e 3 e que atendiam crianga e/ou adolescente com
necessidades especiais de saude na época da coleta de dados, a saber: Concei¢do, Cajazeiras,
Monteiro, Caapora, Pedras de fogo, Conde, Jodo Pessoa, Guarabira e Queimadas (QUADRO
1). Estes municipios foram identificados a partir de uma pesquisa de Iniciacdo Cientifica da
Universidade Federal da Paraiba, também vinculada ao projeto de Doutorado e ao Multicéntrico
(LIMA, 2020).

Quadro 1- Caracterizagdo dos Municipios Paraibanos quanto ao quantitativo de CRIANES e
tipos de AD 2 e AD 3.

Municipios N° de CRIANES Modalidades de AD
Conceicao 3 AD2
Cajazeiras 1 AD2
Monteiro 2 AD2
Caaporé 1 AD2
Pedras de fogo 1 AD2
Conde 1 AD2
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Jodo Pessoa 10 AD2 e AD3
Guarabira 1 AD3

Queimadas 1 AD3
TOTAL 21 -

Fonte: LIMA, 2020.

3.3 Participantes do Estudo

Os participantes do estudo foram os familiares e/ou cuidadores de criangas e
adolescentes com necessidades especiais de saude, atendidas/acompanhadas pelos Servicos de
Atencdo Domiciliar dos municipios elegiveis. Levou-se em consideracdo a definicdo de
criangas e adolescente do Ministério da Saude, em que criangas correspondem a faixa etaria de
zero a nove anos e 0s adolescentes compreendem a pessoa com idade entre 10 e 19 anos
(MACEDO, 2016).

Os critérios de inclusdo estabelecidos para os participantes foram os seguintes: ter mais
de 18 anos; ser familiar ou cuidador de crianca e/ou adolescente com necessidades especiais de
salde; estar em atendimento no SAD nas modalidades 2 e 3; e ter recebido pelo menos cinco
atendimentos do SAD. Considera-se essa frequéncia de atendimentos o tempo necessario para
gue os participantes possam ter experenciado 0s servicos de atencdo domiciliar e responder ao

objetivo da pesquisa.

Como critérios de exclusdo estabeleceu-se: familiares que recusassem responder o
questionario pelos meios eletrdnicos de coleta de dados, que ndo possuissem acesso ou
habilidade tecnoldgica em manusear o link de acesso ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) e os que apresentassem os nimeros de telefones

inexistentes.

3.4 Procedimento para Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada entre junho e setembro de 2021. Foram realizados
contatos telefénicos com os coordenadores responsaveis ou um dos integrantes da equipe
multiprofissional dos SAD, dos respectivos municipios elencados. Quando o contato remoto
ndo foi possivel, optou-se por uma abordagem presencial, apenas para 0s municipios mais
proximos a capital do estado. Nessa comunicacdo foi apresentada a proposta de pesquisa e
solicitado o apoio para disponibilizar os contatos dos familiares das CRIANES atendidas, bem
como, viabilizar uma aproximagdo com os familiares e/ou cuidadores cadastrados nesses

Servigos.
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Entraves ocorreram nesse primeiro passo da coleta de dados, como a modificagdo dos
profissionais que trabalhavam no SAD devido a mudanca dos gestores politicos que,
consequentemente, dificultou a busca pelos contatos telefénicos atuais, além da
inacessibilidade de alguns coordenadores, tendo que insistir na comunicacdo ou buscar outras
formas de estabelecé-la. Mas, obteve-se sucesso em conversar com todos os profissionais dos
SAD e, dentre os nove municipios elencados, sete foram contatados por telefone e dois,
também, presencialmente. Apos esses contatos, constatou-se uma modificacdo no quantitativo
de CRIANES por municipio, tendo em vista que se trata de um servico transitério (QUADRO
2).

Quadro 2 - Atualizagdo do nimero de CRIANES por municipio da Paraiba, 2021.

Municipios N° de CRIANES de | Modalidade de | N° de CRIANES
acordo com Lima AD atuais apos contato
(2020), no prelo com os SAD

Conceicao 3 AD2 5
Cajazeiras 1 AD2 1
Monteiro 2 AD2 1
Caaporé 1 AD2 2
Pedras de fogo 1 AD2 4
Conde 1 AD2 0
Jodo Pessoa 10 AD2 e AD3 4
Guarabira 1 AD3 0
Queimadas 1 AD3 4
TOTAL 21 - 21

Fonte: Dados da pesquisa, 2021.
Além disso, nos municipios do Conde e Guarabira as CRIANES anteriormente

cadastradas, haviam recebido alta, e no momento da coleta, ndo estavam atendendo esse publico
especifico, portanto, ndo participaram do estudo. Em Caapord, um familiar recusou sua
participacdo no contato direto com o profissional do SAD. Em Jodo Pessoa, apenas trés SAD
estavam atendendo CRIANES, nos demais elas haviam recebido alta ou falecido. Na cidade de
Queimadas uma CRIANES néo atendia ao critério de inclusdo porque recebeu somente quatro

atendimentos uma vez que se encontrava internada.

Apdbs os contatos com os responsaveis pelos SAD, foram conseguidos 19 numeros
telefénicos de familiares. Dando prosseguimento, foi estabelecido o primeiro contato com cada
potencial participante a fim de convida-lo a participar do estudo e esclarecer os objetivos da
pesquisa. Nesse primeiro momento, um familiar/mde negou participagdo, um estava com o

celular indisponivel e ndo se conseguiu outro nimero telefonico e dois familiares resistiram e
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ndo concordaram em agendar as entrevistas, mesmo dando a possibilidade de realizé-las

presencialmente.

Assim, mediante a aceitacdo dos demais familiares, foi combinado com cada
participante o agendamento para o melhor dia e horario para um segundo contato telefénico a
fim de realizar a coleta de dados propriamente dita. No dia escolhido pelos familiares foi
enviado pelo aplicativo de celular/WhatsApp o TCLE pelo Google Forms para sua ciéncia e
concordancia assinalando no espaco especifico. Caso o familiar informasse dificuldade para
leitura do TCLE, este seria lido junto ao participante para que seu aceite fosse gravado em
audio. Somente, entéo, foram realizadas as entrevistas, utilizando recursos tecnoldgicos para a
gravacdo de ligacOes telefonicas pelos aplicativos digitais SuperRecorder ou Mimik Lite: Call

Recorder.

As entrevistas tiveram duracdo média de 25 minutos e foram guiadas por um roteiro de
entrevista semiestruturado (APENDICE B), composto por perguntas abertas, possibilitando aos
familiares ou cuidadores discorrerem livremente sobre o tema, sem se prender as perguntas
formuladas (BATISTA; MATOS; NASCIMENTO, 2017). Este instrumento de coleta de dados
foi elaborado pelo pesquisador/coordenador do projeto multicéntrico ao qual o presente estudo
estd vinculado e de acordo com as respostas dos participantes foram acrescentadas outras

perguntas no momento da coleta para compreensao total do objeto de estudo.

O roteiro para entrevista abrange a percepcdo de familiares sobre o atendimento
recebido pelo SAD, os motivos do atendimento, se recebem os servicos da equipe de Salde da
Familia (eSF) de seu municipio, como é a atencdo dada pelos profissionais aos
familiares/cuidadores, como é o envolvimento dos profissionais com a crianga/adolescente com
necessidades especiais de salde, como sdo recebidas as orientaces, como esta a satisfacdo com

a saude e em que o servi¢co pode melhorar.

O tamanho da amostra foi definido pelo critério de exaustdo dos dados (FONTANELLA
et al., 2011), ou seja, o0 encerramento das coletas ocorreu quando os familiares de todas as
CRIANES atendidas pelos SAD elencados foram entrevistados.

3.5 Procedimentos de Analise dos Dados

Na interpretacdo do material empirico foi adotada a analise tematica indutiva (ATI)
(BRAUN; CLARKE, 2006). A ATI tem como método identificar, analisar e relatar temas

padronizados, denominados ndcleos tematicos, que surgem nos dados qualitativos, permitindo
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sua organizacao e descricdo detalhada. Ademais, esta analise ndo parte de categorias ou temas
pré-existentes para analisar e relatar os padrdes dos dados (SOUZA, 2019).

Sistematicamente esta dividida em seis etapas, flexiveis e ndo sequenciais, a saber: 1)
Familiarizacdo dos dados; 2) Geracgédo de cddigos de modo sistematico; 3) Busca e definicdo de
temas potenciais; 4) Revisando os temas; 5) Definicdo e nomenclatura dos temas; 6) Elaboracédo
do relatério (BRAUN; CLARKE, 2006; SOUZA, 2019).

Ao término das entrevistas iniciou-se 0 a primeira etapa, familiarizacdo dos dados, com
a audicdo e consequente transcri¢do na integra das falas dos participantes. Em seguida, foram
realizadas sucessivas leituras e, quando necessario, retornou-se as gravacdes dos participantes
com anotagdes das principais ideias que surgiram durante o processo. Na segunda etapa,
geracdo de cddigos, foi realizada a releitura das falas com a identificacdo dos codigos iniciais,
organizando-0s em cores distintas, a partir dessa sistematizacdo foram realcados os extratos de
dados que correspondiam a cada cddigo, ao término foram reunidos em um quadro de acordo
com seus respectivos cddigos. Ja, na terceira etapa, apds essa reunido, os codigos foram
agrupados de acordo com suas semelhancas de contetdo sendo elaborados temas/subtemas em

potencial, que passou por um segundo agrupamento gerando temas maiores.

Na fase 4 duas pesquisadoras revisaram o constructo a fim de identificar nos extratos
das entrevistas nuances importantes para a temética em estudo, mas que ndo foram incluidas na
analise primaria. Essas nuances foram discutidas entre os pesquisadores para refinamento dos
temas construidos (fase 4), de modo que os extratos incluidos em cada tema formassem um
padrdo coerente e que 0s temas apresentassem relagao entre si e com o todo ao construir 0 mapa

tematico para trazer resposta ao questionamento de pesquisa.

Na etapa 5, foram revisados novamente os temas e subtemas, elencados nas etapas trés
e quatro, a fim de observar se condiziam com os extratos de dados do banco, com os cédigos e
se respondiam ao objetivo do estudo. Em seguida, foi elaborado um mapa tematico para sintese
dos resultados, durante sua configuracdo houve a elaboracdo da historia contada pela analise
dos cddigos e o refinamento de cada tema e subtema, permitindo a visualizagéo e interpretacédo

dos resultados de forma clara e a consolidagéo da etapa seis.

Para garantir o anonimato dos participantes os extratos de dados das entrevistas dos
familiares foram identificados com as letras “F” para Familiar seguido por um niimero de 1 a

15 de acordo com a ordem de realizacédo das entrevistas. Quando o familiar se referia as criancas
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ou aos adolescentes, estes foram identificados como CRIANES seguido, também, pelo mesmo

namero que identifica a familia.

3.6 Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba, sob o0 CAEE: 45615521.8.0000.5188,
Protocolo n°: 4.736.299 (ANEXO D) e Emenda n°® 5.117.452 (ANEXO E). Portanto, atendeu
as Resolugdes do Conselho Nacional de Saude (CNS) n° 466/2012 (BRASIL, 2012) e n°
510/2016 (BRASIL, 2016c) que regulamentam a realizagdo de pesquisas com seres humanos
no pais e a Carta Circular n° 1 de 2021 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)

que trata de orientacGes para pesquisa em ambiente virtual (BRASIL, 2021).

Ressalta-se que este estudo esta vinculado a um projeto de tese de doutorado intitulado
“Validagdo de protocolo de fluxo para Servicos de Atencdo Domiciliar a Criancas com
Necessidades Especiais de Satde”, desenvolvido por pesquisadora vinculada ao Programa de
Pds-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba aprovado sob o CAEE:
33398820.0.0000.5188 e Protocolo n° 4.104.301. Os dois estudos integram o Projeto
Multicéntrico, intitulado “Produgao do cuidado e validagdo de protocolo de fluxo para Servigos
de Atengdo Domiciliar a criangas com necessidades especiais de satide” coordenado pela equipe
do Programa de Pds-Graduacao em Biociéncias e Saude da Universidade Estadual do Oeste do
Parand, sob 0 CAEE:17157319.7.1001.0107 e Protocolo n°: 3.477.776.

Dessa forma, antes de submeté-lo ao comité de ética, foi necessario providenciar 0s
Termos de Anuéncia dos municipios elencados (ANEXO A), elaborados para contemplar todos

0s projetos de pesquisa vinculados ao Projeto Multicéntrico.

Durante a coleta de dados foi encaminhado o TCLE aos participantes, explicitando o
objetivo da pesquisa, 0s possiveis riscos e desconfortos que porventura a pesquisa pudesse
despertar, bem como minimiza-los, o direito do participante de interromper a pesquisa a
qualquer momento, sua garantia do anonimato e privacidade, esclarecendo que sua participagdo
é voluntaria e ndo acarretard prejuizos nos atendimentos recebidos pelo Servico de Atencgéo
Domiciliar. Para os participantes que mencionaram dificuldade de leitura, o TCLE foi lido junto
ao pesquisador e o aceite em participar da pesquisa foi gravado em audio.
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4 RESULTADOS

Participaram do estudo 15 familiares de CRIANES atendidas pelos SAD de sete
municipios da Paraiba, sendo 14 mdes e um pai. A média de idade foi de 34,9 anos. No que se
refere ao estado civil, cinco dos participantes eram casados e 10 solteiros. Em relacdo a
escolaridade, sete tinham o ensino fundamental incompleto e um completo; cinco cursaram
ensino medio completo e um incompleto; um fez o ensino superior completo. No que se refere
ao vinculo empregaticio,14 dos familiares ndo possuiam emprego formal; sete viviam apenas
para os afazeres domiciliares e cuidados com as CRIANES; quatro informaram ter
microempreendimentos para complementar a renda familiar; um refere ser empregado
doméstico; dois eram agricultores; um estudante; um auxiliar de servicos gerais, e 0s demais
ndo apresentavam ocupacao/profissdo. Quanto a renda familiar, 11 recebiam um salério

minimo, e quatro variavam entre um e meio a dois salarios.

Das CRIANES atendidas pelos SAD, cinco eram do sexo feminino e 10 do masculino,
quatro eram adolescentes e 11 criancas. Dentre os diagnosticos relatados, destacaram-se os de
origem neuroldgica: mielomeningocele, paralisia cerebral, hidrocefalia, malformag&o do corpo
caloso e microcefalia; origem genética: leucodistrofia cronica e progressiva e distrofia néo
especificada; traumatica: sequela de afogamento. Sete tiveram seu diagndstico desde o
nascimento e oito no decorrer da vida. A média de tempo de atendimento recebido pelo SAD

foi de dois anos.

A interpretacdo dos resultados pela analise tematica indutiva possibilitou a identificagdo
de dois temas e seus respectivos subtemas (FIGURA 1), bem como os cddigos que os compbem
(FIGURA 2 e FIGURA 3). Tema 1- Tecendo as teias do cuidado as CRIANES e a suas
familias do SAD a RAS, que abarca os seguintes subtemas: a Organizacdo do SAD facilitando
0 acesso da familia as acdes e aos servicos da RAS; Tomada de decisdo da familia acerca dos
cuidados a CRIANES: do conhecimento prévio a influéncia do SAD; Aspectos satisfatorios do
Servigo de Atencdo Domiciliar para a familia; AcGes e servigos complementares da Rede de
Atencdo a Saude no cuidado as CRIANES.

O Tema 2 — Limites no processo de cuidado domiciliar das CRIANES em um
contexto de vulnerabilidades, abrange os subtemas: Impacto financeiro na familia decorrente
das necessidades das CRIANES e a busca de solugdes; Entraves para os atendimentos das

demandas: necessidades de melhoria na RAS; Percalgos no cuidado as CRIANES decorrentes
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da pandemia; A familia e as CRIANES em um contexto de vulnerabilidade programaética: o
SAD em evidéncia.



Figura 1- Mapa tematico da consolidacao dos temas e subtemas a partir da analise da percepcdo dos familiares sobre o cuidado as
criancas/adolescentes com necessidades especiais de satde pelos Servigos de Atencdo Domiciliar da Paraiba. Jodo Pessoa, PB, 2022.
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Figura 2 - Cadigos que compdem o tema Tecendo as teias do Cuidados as CRIANES e a suas
familias do SAD a RAS. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2022.
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Figura 3 - Cadigos que compdem o tema Processo de cuidado domiciliar das CRIANES no
contexto de vulnerabilidades familiares. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2022.
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4.1 Tecendo as teias do cuidado as CRIANES e as suas familias do SAD a RAS

Neste tema, serdo abordadas as a¢des de salde realizadas pelo SAD, perpassando 0s
atendimentos de rotina; o cuidado as CRIANES e o suporte familiar; a disponibilidade de
encaminhamentos, medicamentos e insumos; o ensino e a aprendizagem dos pais para o cuidado
em domicilio e as ac¢des e servigos da RAS, que, quando somadas ao SAD, complementam 0s
cuidados em saude.

4.1.1 Organizacdo do SAD, facilitando o acesso da familia as acGes e aos servicos da RAS

O atendimento de rotina do SAD as CRIANES, como referiram os participantes do
estudo, é feito por uma equipe multiprofissional que organiza sua escala de trabalho de acordo
com as demandas de salde de cada crianca/adolescente. Quanto aos atendimentos semanais,
mantém-se uma periodicidade de uma a trés vezes por semana, sendo realizados com o0s
profissionais que atuam diretamente na reabilitacdo, como fisioterapeutas e fonoaudidlogos. Ja
com os demais profissionais da equipe (médicos, enfermeiros, nutricionistas e assistente social),
o0s atendimentos podem ser semanais, quinzenais ou mensais, a depender das necessidades das
CRIANES.

Elas [SAD] vém toda semana, fonoaudidloga e fisioterapeuta. A nutricionista
e 0 médico, quando preciso. As enfermeiras que vém também. [...] S6 a
nutricionista e o médico que sé vém aqui quando realmente precisa. [...]. Ela
precisa muito de fisioterapeuta, fonoaudidloga, de nutricionista. Eu recebo
[atendimento] pelo SAD. (F6)

E muito profissional [cita nomes de cada um], tem o motorista, 0 médico com
toda a equipe dele que eu ndo sei nem os nomes. O médico [nome] e a equipe
dele que acompanham ele [CRIANES 8] para fazer os procedimentos. [...]
Mesmo ndo precisando, ndo estando com emergéncia, eles [SAD] sempre
vém, toda semana [...]. E porque eles [no atendimento do SAD] tém que pesar,
tem que ver como a crianga esta, o que esta precisando, vém escutar ele com
um aparelhinho, eu ndo tenho isso. Eles vém saber como ele estd, se esta
precisando de alguma coisa. (F8)

Eles [SAD] vém uma vez na semana. [...] E agendado toda terca feira pela
manha as 9 horas. (F12)

Na percepcdo dos familiares, essa organizacdo do SAD também possibilita uma
flexibilidade nos agendamentos das consultas semanais considerando suas rotinas, além de
garantir a continuidade do processo de reabilitacdo, do atendimento as necessidades
nutricionais e psicoldgicas das CRIANES e das suas familias.

Vem a fisioterapeuta, a psicologa, a nutricionista. Hoje mesmo ela

[nutricionista] esteve aqui, pesou ele, disse 0 que era para comer, para comer
frutas. [...] Ela [fisioterapeuta] vem dois dias na semana, na quarta e na sexta,
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por causa da distrofia dele [CRIANES 3]. A médica disse que é para diminuir
a dor que ele sente e as quedas que ele tinha frequentemente. (F3)

A fisioterapeuta faz a fisioterapia que precisa, a psicologa faz o atendimento
com a familia e com ele [CRIANES 7], o médico quando ele esté precisando,
esta doentinho, o médico vem, examina e passa as medicacdes. (F7)

Fisioterapia tem [nomes de duas profissionais], [...] faz a fisioterapia motora
e respiratoria, sempre trés vezes por semana [...]. Eles [SAD] ja vém com o
cronograma deles mesmo. E segunda, quarta e sexta. Caso eu saia ou eu nao
possa, estou ocupada, ai eu ligo e falo ndo venha de manhg, venha na parte
datarde, se ndo puder vir hoje, marca para outro dia, mas sempre € trés vezes
por semana. (F10)

Os SAD, em alguns municipios estudados, realizam atendimento 24 horas. Para as
familias beneficiadas, essa modalidade possibilita uma assisténcia ndo programada as
CRIANES, quando se encontram em situacdes de emergéncia clinica. Acrescentam que € uma
forma de atender as demandas de salde dessas criancas/adolescentes, principalmente para
aqueles que vivem na zona rural e ndo tém transporte ou condicGes financeiras para se deslocar

a um servicgo de pronto atendimento.

Até no sabado eles [profissionais do SAD] trabalham. [...] [Antes do
atendimento no pronto socorro]. Eu tenho que falar logo com o Melhor em
Casa [denominagdo do Programa do Governo para o0 SAD] que é quem atende
ele [CRIANES 8] e eles mandam o carro. Tem carro na secretaria [Secretaria
Municipal de Saude] e tudo. Quando a gente precisa eles vém pegar a gente
e vem trazer. Se eu preciso de alguma coisa, s6 é avisar que eles chegam no
mesmo instante. E muito bom, porque, se ndo fosse [0 SAD], para eu estar
atras, é muito dificil [mora na zona rural]. (F8)

A noite, eles [SAD] sempre vém. E que, como a gente mora no sitio, aqui
quando chove é muito ruim, é muita lama, falta muita energia. As vezes, eu
nem preciso ligar, como teve uns apagdes ai em [cidade préxima], quando eu
menos imagino, eu vejo a fisioterapeuta chegando. Pode ser 11 horas da noite
porque as vezes o telefone ndo pega a internet. A gente botou agora ha pouco
[internet], justamente para entrar em contato com eles [SAD]. Mas, sempre
eles vém a noite e ficam aqui, até as 11 horas da noite, esperando restabelecer
a energia, o melhor para ele [CRIANES 10], eles [SAD] fazem. (F10)

Tem sim [correspondido as necessidades]. Eles [SAD] tém atendido, porque
sempre quando eu peco, quando estou precisando, eles ja vém me ajudar.
Assim, principalmente quando ele [CRIANES 12] esta gripado, porque,
quando ele adoece, fica muito gripado, ai tem que aspirar, essas coisas
assim. (F12)

Outra forma complementar de os profissionais estabelecerem uma assisténcia nao
programada, de acordo com os relatos familiares, € pela disposicdo de atendimentos remotos,
por meio de ligacOes telefonicas, para esclarecimentos de davidas, solicitacdo de consultas fora
da rotina estabelecida pelo SAD.

Os profissionais de satde vém conversar comigo, tiram as ddvidas, se tiver

alguma ddvida e, se tiver alguma urgéncia ou alguma necessidade assim, eu
posso ligar também que eles atendem. (F1)



44

Se ele [CRIANES 7] tivesse passando mal e eu ligasse, 0 médico [do SAD]
vem avaliar ele hoje em casa. Ele ndo espera uma consulta, a gente fala os
sintomas e pelos sintomas, ele vem e faz a visita. (F7)

Tem a visita do médico também. Que ele [médico] vem, assim quando tem
necessidade que ele [CRIANES 10] est4 doentinho, pode ser sadbado, pode
ser domingo, pode ser a noite, pode ser a hora que for, eu ligo, eu faco uma
chamada, fago um video como é que ele esta. Quando ele [médico] ndo pode
vir, ele passa a medicacgdo, mas a hora que ele pode vir, ele sempre vem. (F10)

Para os familiares, o0 SAD é um facilitador na obtencao de insumos desde 0 momento
da admissdo do paciente, visto que, o uso de materiais hospitalares faz parte da rotina das
CRIANES. As familias relatam que ha uma redugdo dos gastos com esses materiais. Embora
ndo disponibilizando todos o0s insumos necessarios, 0s SAD de alguns municipios possuem

acOes intersetoriais que 0s garantem.

E bom porque vem bastante coisinhas: a sonda, gaze, a luva em si, a lidocaina
gue eu uso também. [...] Eu preciso de praticamente quatro kits por dia,
porque eu passo [faz sondagem vesical] de 6/6 h, e, se eu for comprar, é uma
coisa muito cara que sai. Entéo, é nota 10 a assisténcia, tanto na assisténcia
quanto nessa questdo da saude. (F1)

O material para higienizar a gastrostomia dela [CRIANES 6] eu também
consigo no SAD, sempre eles mandam gaze, luva e, as vezes, soro [...].
Ultimamente esta vindo sé gaze e luva, mas antes vinham mais coisas, vinha
seringa. Nao sei se € a falta, antes eles também me davam equipo e o frasco,
mas eu passei a receber pela prefeitura o equipo e o frasco. (F6)

Desde quando eu vim de 1a [Hospital de origem da CRIANES 8] que ja foi
pedido [acompanhamento do SAD], porque tinha uns aparelhos que
precisava, eles [SAD] trouxeram tudo. [...] Nebulizador, cilindro, a gente teve
gue agir logo, ai tem o aspirador que ¢é da gente. (F8)

Para os participantes do estudo, o SAD facilita a disponibilidade de medicamentos,
desde medicacgdes para tratar quadros agudos até os de uso continuo. Segundo algumas maes,
isso evita os deslocamentos da familia para servicos especializados em dispensacdo de
medicamentos que, nos casos das cidades do interior do estado, ficam em municipios de
referéncia da regido de salde, dificultando seu acesso. As familias também enfrentam
dificuldades com a ndo dispensacdo dos psicotrépicos pelos profissionais do SAD, sendo
obrigadas a compra-los ou a se dirigirem a outros servi¢os da RAS para sua obtencao.

[Os profissionais da Unidade de Saude da Familia] d&o [0os medicamentos].
S6 o de dormir que ndo tem, a gente compra, mas o resto tem, a gente
consegue pegar o medicamento. (F5)

No programa Melhor em casa [SAD], até agora vem sendo distribuido
[Medicac6es]. O médico prescreve, e as meninas do Melhor em casa pegam
a medicacao com ele. [...] As controladas, o médico passa a receita, e eu vou
no CAPS [Centro de Atencdo Psicossocial] pegar. Elas [profissionais do
SAD] so trazem, tipo, se ele [CRIANES 7] tiver um resfriado forte e passar
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vitamina C ou um xarope, alguma coisa; 0 médico prescreve a receita e elas
trazem. (F7)

Eu ndo saio de casa para nada, eles [SAD] trazem a medicacéo de controle
gue ele [CRIANES 10] toma. [...] Antigamente eu pegava o trilexal e o sabril
no CEDMEX [Centro Especializado de Dispensacdo de Medicamentos
Excepcionais] e agora ndo, as meninas do Melhor em casa [SAD] pegam no
CAPS [Centro de Atencdo Psicossocial] de [nome do municipio] que esté
disponivel também. (F10)

Quanto aos encaminhamentos e agendamentos para especialistas, a maioria das familias
responderam que é realizada pelo SAD, informando que os profissionais estdo de prontiddo
para realiz&-los quando recebem a solicitacdo do familiar por telefone e oferecem as instrucdes
para acessar o servigo referenciado, facilitando o deslocamento das CRIANES para a atengéo
especializada. Mas, acrescentam que, quando esses profissionais ndo as referenciam, elas
mesmas vao atras de outros servigos de saude.

Geralmente é a médica do SAD [que faz os encaminhamentos]. Mesmo que
ela ndo venha todas as vezes, se tiver qualquer necessidade [de
encaminhamento para especialista ou outros servigos] e eu ligar [para o SAD],

avisar que estou precisando, ela [médica] vem, ou se ndo, ela manda [entregar
0 encaminhamento]. (F1)

Bom, dai eu conversava com a médica [do SAD], e ela me passava 0
encaminhamento, a receita e me dava as instrugdes basicas, do servigo e do
atendimento. (F4)

O Melhor em casa [SAD] que resolve tudo. Amanha eu tenho neurologista, ja
é 0 SAD que marca. Essas coisas tudo sao eles [SAD]. (F8)

Ninguém faz isso [encaminhamento para o especialista], ndo me falam nada.
Eu s6 vou quando ela estd doente, ela usa uma GTT [Gastrostomia] na
barriga, eu saio vou para o hospital [do municipio] e me encaminham para o
[hospital infantil de referéncia] e do [hospital infantil de referéncia] ela vem
para casa e pronto. (F9)

Desse modo, quando o0 SAD mantém sua equipe multiprofissional organizada, de forma
que facilita o acesso as acgdes e servicos da RAS, os familiares das CRIANES sentem-se
acolhidos e preparados para a tomada de decisdo quanto aos cuidados que seus (suas) filhos(as)

requerem.

4.1.2 Tomada de decisdo da familia acerca dos cuidados a CRIANES: do conhecimento

prévio a influéncia do SAD

O cuidado realizado pelo familiar a CRIANES é ensinado no ambiente hospitalar,
durante o periodo de internacéo pela equipe do hospital, dessa forma os familiares referem sair

confiantes para realizar em domicilio o manejo dos dispositivos invasivos. Nos extratos dos
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familiares, esse conhecimento adquirido previamente, antes do retorno a residéncia, relaciona-
se, principalmente, aos cuidados com os hébitos modificados das CRIANES. Nesse aspecto, as
acOes da equipe multiprofissional do SAD destinam-se a fomentar e/ou adequar o cuidado a

realidade familiar e as acOes de reabilitacdo.

[Aprendi a passar sonda] no hospital, quando ela estava internada. Quando
ela estava perto de sair, a médica de plantdo pediu para as enfermeiras me
ensinarem, e eu aprendi 14 [Hospital]. Ai, desde que eu cheguei em casa, eu
sempre passei. (F1)

E porque, assim na realidade, tudo que eles [SAD] me orientaram eu ja sabia.
Porque eu ja fui orientada antes também, antes de ela [CRIANES 6] ser
atendida pelo SAD. Porque, desde que ela saiu do [nome do hospital] com a
sonda nasogastrica, eu ja fui orientada sobre como cuidar. Depois que ela fez
a gastrostomia, eu ja fui orientada sobre como fazer curativo, como limpar
direito, dar a comidinha dela... de como colocar. Entdo, assim, o pessoal do
SAD me orientou, mas eu ja sabia. (F6)

Pronto, ele [CRIANES 8] usa traqueostomia. S6 que, assim, era para eles
[SAD] virem fazer os cuidados com os dispositivos, porque o médico disse
que tinha que tirar para lavar. S6 que isso ai eu ja aprendi 14 no hospital, mas
ai tem o cadarco que eu aprendi a fazer, aqui [em casa] eu fago. O que eu
posso fazer, eu ndo vou ocupa-los [SAD] para virem fazer. Tem a
nebulizacdo, eu dou eu, meu marido, minha menina da. (F8)

O suporte do SAD para os familiares é direcionado para os aspectos da reabilitacdo dos
filhos (as). Destacam que o fisioterapeuta e o fonoaudidlogo sdo os profissionais que mais 0s
ensinam os cuidados em domicilio. Essas orientacdes estdo voltadas para 0 manuseio dos
aparelhos respiratorios, formas de realizar os exercicios reabilitadores, bem como as a¢fes que

estimulem o desenvolvimento das CRIANES.

Ele [CRIANES 3] tem um aparelho de respirar. Ela [Fisioterapeuta do SAD]
ensinou direitinho como ligar e desligar. Ela explica direitinho as coisas. [...]
As meninas, a fisioterapeuta, a psicologa, a nutricionista, elas ensinam
direitinho. (F3)

Bom, basicamente eles [Profissionais do SAD] explicam os exercicios que a
gente tem que fazer com o andador, as posi¢des para colocé-lo, a roupinha.
No caso da fonoaudiologia, 0os materiais para usar, tipo escovinha para
incentiva-lo na questao de gosto, temperatura, texturas para oferecer para
ele [CRIANES 4]. Coisas bem simples. (F4)

Fui muito bem orientada [pelo SAD], gracas a Deus. Ele [Fisioterapeuta do
SAD] diz que é para mexer a juntinha dele, estimular, conversar muito com
ele [CRIANES 12], botar para andar, colocar ele na bola vai ajuda-lo
bastante. Manda da massagem com 6leo que é para relaxar bem, levar para
banho de piscina que é muito bom também, ja é uma natacdo. Tem a parte
que ele fala muito, comprar umas coisas que bota na coluna, a gente ja fez o
pedido, o uso da botinha que foi orientado pelo fisioterapeuta também. (F12)

Em um dos municipios estudados, uma mae relatou que os profissionais do SAD ao qual

seu filho esta vinculado preocupam-se em realizar préaticas de cuidados também para o familiar
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das CRIANES, dando todo suporte em salde de que necessitam, fortalecendo o cuidador, com
o intuito de melhorar a assisténcia prestada ao paciente no domicilio.

Tem a acupuntura também. Eles [profissionais dos SAD] fazem em mim,
sempre que fazem em CRIANES 10. Eles ddo todo o suporte para a gente
também, porque eles falam que ndo adianta s cuidar do paciente se o
cuidador também ndo estd bem. Eles dao todo o suporte a familia quando
precisa. (F10)

As orientagOes dadas pelos profissionais sdo percebidas pelos familiares como o
compartilhamento de responsabilidades com os cuidados realizados no domicilio. Contudo, 0s
familiares encontram barreiras para a efetivacdo adequada das praticas que lhes séo orientadas,
relatam a falta de tempo devido aos afazeres domésticos, aos cuidados com seus outros filhos

e, até mesmo, ao medo de lesionar as CRIANES durante o manejo.

Eu até tento, eu s6 ndo fago mais [exercicios fisioterapéuticos] por questédo de
tempo, devido aos afazeres de casa, porque sou s6 eu e minha outra menina.
Entdo, geralmente eu tiro um tempinho a noite, umas oito horas da noite, ai
eu fago algumas terapias que ela [Fisioterapeuta] faz. Eu tento, tento ver o
gue eu posso fazer para ajuda-la [CRIANES 1]. (F1)

Eu faco o basico, eu coloco [CRIANES 2] sentado. A gente coloca emborcado
para ele poder ganhar equilibrio e tentar engatinhar. [...] Quando ele [pai]
esta em casa, faz a fisioterapia, [...] ele ajuda muito, ele estimula. (F2)

Eles [SAD] j& me orientaram como é que faz para eu continuar fazendo [os
cuidados em domicilio]. (F13)

Sim [SAD orientam os cuidados]. S6 que eu tenho medo de fazer porque, como

0s 0ss0s dela [CRIANES 15] sdo muito duros, eu tenho medo de machucar,
[...] ai eu ndo mexo muito. (F15)

Os familiares enfatizam que o compartilhamento de responsabilidade do cuidado
também promove o estabelecimento de uma comunicacgéo entre a familia com os profissionais
do SAD. Sentem-se a vontade para esclarecer duvidas quanto aos cuidados, receber
informacdes sobre atendimentos em outros niveis de atencdo e viabilizar a articulacdo dos
servicos da rede de urgéncia e emergéncia. Isso acarreta o fortalecimento de vinculo entre

profissional-familia e 0 acompanhamento da evolucdo clinica da CRIANES.

Eu comunico [0 atendimento de pronto-socorro] a eles [profissionais do
SAD]. Até porque eles tém que fazer a terapia em casa, e eu tenho que avisar.
Quando ela [CRIANES 6] ficou doente, eu avisei a fonoaudiologa para nao
vir porque ela ndo podia, ai, do mesmo jeito, é com a fisioterapeuta, elas
mesmo se comunicam entre si. (F6)

Em caso do SAMU [Servico de Atendimento Mével de Urgéncia], a gente liga
para o médico [do SAD]. Caso seja urgente e ele esteja em outra ocorréncia,
é passado tudo [condigdes do CRIANES 7] para ele, e ele manda a gente ligar
para o SAMU, mas antes é passado tudo para o médico do Melhor em casa
[SAD], antes de qualquer médico de hospital. (F7)
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Me escutam [os profissionais do SAD], sdo tdo bons. A gente também escuta
0 que eles vao falar. Eles sdo muito bons. [...] O que a gente ndo sabe vai
perguntar se esta fazendo certo ou errado. Eles sabem se esta certo ou esta
errado, mas, gracas a Deus, esta dando tudo certo. (F8)

Sendo assim, a partir de um conhecimento prévio acerca dos cuidados as CRIANES e
contando com a influéncia do SAD, as familias sinalizam que a tomada de decisdes acerca do
cuidado se torna mais tranquila. Dessa forma, sob suas vivéncias, elencam aspectos satisfatorios
do SAD.

4.1.3 Aspectos satisfatérios do SAD para a familia

Para os familiares, os profissionais do SAD sdo atenciosos por realizarem os cuidados
de forma amével, acolhedora, sensivel e paciente, gerando sentimentos de satisfacdo pelo
cuidado recebido, mesmo com um tempo de atendimento limitado. Além disso, a escuta
qualificada das necessidades de salde e o interesse em conhecer a histéria clinica das CRIANES

é 0 passo principal para a satisfacdo familiar com esse servigo.

As meninas [profissionais do SAD] sdo muito atenciosas, elas tém esse
cuidado, esse carinho de fazer a fisioterapia bem, a fonoaudiéloga também.
Até hoje, se eu precisar de qualquer coisa, se eu perguntar, elas sempre
estdo me respondendo, se precisar levar a algum médico. E assim, ndo falta
assisténcia, e a gente precisa muito, € um apoio para a familia de certa
forma. (F1)

Essa fisioterapeuta de agora escuta muito, conversa. [...] Sinceramente, ela
é uma excelente profissional. Dela eu sé tenho que falar coisas boas. [...]
Apesar de tudo, que passa pouco tempo, ela [Fisioterapeuta] conversa com
ele [CRIANES 3], da atencéo a ele. Até gostar dela ele gosta, ela é muito
legal mesmo. (F3)

Conhece [a histdria dele], porque, desde que aconteceu [acidente], desde que
a gente chegou de [hospital de internag&o], que eles [profissionais do SAD]
acompanham ele [CRIANES 5]. Quando eu preciso, eles [profissionais do
SAD] me escutam. Eu sempre falo pelo celular que estou precisando de tal
coisa, ai eles me atendem sim. (F5)

Os participantes do estudo relatam que as CRIANES também percebem esse cuidado
humanizado, a medida que se apegam ao profissional de salde, criando vinculos que

transformam os atendimentos profissionais em um momento agradavel e divertido.

Eu gosto porque o [nome do fisioterapeuta] € uma pessoa muito boa e
carismatica e CRIANES 2 gosta dele. CRIANES 2, quando [nome
fisioterapeuta] vai embora, chora. E muito bom, eu agradeco muito. (F2)

Excelente [0 atendimento do SAD], porque a gente percebe que uma das
coisas que ele [CRIANES 7] gosta é mexer com 0s membros [bragos e pernas]
dele, e assim a gente vé, pela face dele, a gente percebe que ele gosta. (F7)
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Os familiares, em seus relatos, apontam que a presenca do SAD acarretou mudancas
positivas em sua rotina e a melhora do quadro clinico das CRIANES, por garantirem
suplementos alimentares, estarem dispostos a orientd-los sempre que necessario,
disponibilizarem os insumos que necessitam para o cuidado, dentre outros beneficios. Esses
aspectos, unidos a prontiddo do SAD para auxiliar nas necessidades de saude, fizeram com que
se tornasse um servico resolutivo as demandas das CRIANES e das familias.

Entdo, eu vejo que sou muito bem atendida. [...] Hoje eu ja vejo que é o
suficiente [o que o SAD faz] porque eu ndo esperava que fosse receber
material, que tivesse essa assisténcia, entdo eu ndo tenho do que reclamar, eu
acho que eles me atendem muito bem. (F1)

Depois do Melhor em Casa [SAD], mudou a vida de CRIANES 7, mudou a
rotina, mudou tudo para melhor, porque, assim, o que eles podem fazer pela
familia, pelo paciente, esses [profissionais SAD] que estdo hoje, fazem. No
gue eles podem ajudar eles estédo prontos para ajudar, a familia, o paciente,
com orientacdo em tudo que vocé precisar para o0 paciente, e assim eu achei
bem melhor, bem melhor mesmo CRIANES 7, depois que esta sendo
acompanhado pelo programa. (F7)

Muito bom [o atendimento do SAD], porque do jeito que meu filho chegou
ndo podia nem andar, bem magrinho, ai passaram um suplemento muito bom,
trouxeram e disseram que em oito dias eu ia ver diferenca e vi, viu?! Foi muito
bom, eles atenderam CRIANES 8, direto na minha casa. [...]. Na hora que eu
mais precisei, conseguimos, e, desse tempo para ca, nunca ficamos sem eles
[SAD] virem aqui em casa. Sempre estéo atendendo meu filho. (F8)

Eu gosto [do atendimento do SAD], ela [CRIANES 9] tem a fisioterapeuta,
mexe com ela tudinho porque ela esta ficando atrofiada, ai é bom. (F9)

As familias percebem que ha uma escassa oferta de atendimento na RAS para as
CRIANES. Isso faz com que os familiares busquem os servicos de satde filantrépicos e a AB
para garantir o cumprimento da assisténcia aos seus filhos (as). Contudo, compreendem que
esses servicos possuem suas limitacdes; o filantropico ndo garante uma assisténcia continua, e
a AB é impossibilitada de realizar os cuidados especiais com as criangas/adolescentes, por ter
uma populagdo que excede seus limites. Assim, o SAD é primordial para garantir a continuidade
do cuidado em domicilio as CRIANES na RAS.

Enquanto durou foi bom [o atendimento do SAD]. Porque, muitas vezes, por
exemplo, quem atende por clinica-escola, quando entra no recesso da clinica-
escola, o Unico tratamento que a crianca tem disponivel é o SAD. E, no
tratamento de criancas especiais, a redundancia no tratamento é muito
importante, sempre tem um tratamento reserva, para nunca deixar de fazer o
tratamento. Por mais que esteja s6 em casa, € muito importante que esse
tratamento ndo pare. Entdo o SAD funcionava para a gente muito como um
backup. Porque ele [CRIANES 4] faz um tratamento em uma comunidade
cristd que tem por aqui, que tem fisioterapia e outros servigos. La entra em
recesso, ai tem o SAD, e, em dezembro e janeiro, ele esta assistido de toda
forma. (F4)



50

E como eu Ihe disse no inicio, foi Deus, em primeiro lugar, e, em segundo
lugar, na vida da minha familia, ndo digo nem na de CRIANES 7, foi o
programa Melhor em Casa [SAD]. Porque, assim, como era s6 a USF, o
médico ndo estd no posto de segunda a sexta, a assisténcia era menor, tinha
mais agravamento de problema respiratorio. Porque, assim, a assisténcia era
pouca, eu também nado discrimino porque é uma USF para uma comunidade
bem grande [...]. Eu espero que eles [SAD] continuem com esse programa,
gue eles ndo parem, o que eles vém prestando tanto para CRIANES 7 quanto
para outros pacientes, porque é de uma grande importancia para a vida dos
meninos da gente que precisa desse programa. (F7)

Os familiares estéo satisfeitos com os SAD, pois as equipes multiprofissionais realizam
um cuidado que vai além da assisténcia a doenga ou as tecnologias em saude, envolve a
formacéo de vinculo, confianca e escuta qualificada, com a visibilidade da melhora clinica das
CRIANES. Percebem que esse servico € essencial dentro da RAS, pois complementa acdes de
cuidados ofertados pela AB e outros servicos e ainda estabelece uma assisténcia em saude
ininterrupta até a resolucdo ou melhoria do quadro clinico das CRIANES.

4.1.4 Acdes e servicos complementares da Rede de Atencdo a Satde no cuidado as
CRIANES

A assisténcia as CRIANES é realizada em todos os niveis da rede de atencdo a salde.
De acordo com os relatos dos familiares, o suporte da AB é com a vacinacgao para seguir com
o calendario estabelecido pelo Programa Nacional de Imunizagdo (PNI). Na maioria dos
municipios estudados, os profissionais das USF se dirigem a residéncia das CRIANES,

evitando seu deslocamento devido as dificuldades no transporte enfrentadas pelos familiares.

Todas as vacinas dele [CRIANES 3] estdo em dia. Nao tem a vacina da gripe
também? Todo ano, ele toma. A agente de salde disse que a [vez] dele ndo
chegou ainda. O cartdo de vacina dele esta todo em dia. (F3)

Eles [profissionais USF] vém dar [vacina] na minha casa. Eu s6 tiro CRIANES
8 de casa para ir ao neurologista, como vou amanhg, e para ir para o HU
[Hospital de referéncia]. Eu néo tiro para postinho [USF] e nem para canto
nenhum [referindo-se & dificuldade de transporte]. (F8)

Raramente o PSF [USF] vem aqui em casa, [...] mas ja fazem uns dois anos
que eles [profissionais USF] vém assim para a vacina da gripe que eu sempre
estou ligando, para tomar a vacina ou outra porque estou sempre atenta, mas
quem acompanha mais é o Melhor em Casa [SAD]. (F10)

A disponibilizacdo de medicamentos, suplementos e insumos é feita por outros servigos
que compdem a RAS quando ndo € uma atividade atribuida ao SAD. Entretanto, ainda &
dificultosa para alguns familiares em seus municipios, mesmo quando ha o suporte de servicos

especializados como os Centros de Atencao Psicossocial (CAPS) ou farmécias municipais. A
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falta de medicamentos anticonvulsivantes, suplementos alimentares especificos as necessidades
das CRIANES e insumos faz com que os familiares tenham que compré-los; entretanto, para

iSs0, possuem apenas um salario minimo que também se destina as outras despesas da casa.

N&o tem [os medicamentos na USF]. Porque, assim, olhe, ferro... o ferro da
&4 no posto [USF], mas o ferro que ela [CRIANES 6] precisa ndo é desse
normal. O ferro que ela precisa é um ferro que ele contém mais miligramas
de ferro. Ai o sulfato ferroso que da no posto ja nédo serve. O Depakene e 0
Gardenal nunca tém, estéa faltando toda vez que eu ligo. Depakene, desde que
eu recebo controlado, que CRIANES 6 toma controlado, que nunca tem, e 0
Gardenal s6 consegui uma vez. O resto é tudo eu que compro. (F6)

As vezes tem todos [medicamentos], porque é muita gente que pega, SO um
que é o comprimido que demora a chegar, ai, quando ndo chega, a gente que
compra. [...] Eu consigo esses quatro [medicamentos] no CAPS, quando esta
faltando um, a gente tem que comprar com esse salario mesmo do meu
marido. (F8)

Agora pegamos [medicamentos] na farmécia [municipal] alguns controlados
que ele toma. Esse més ndo teve um deles, que vem de [cidade vizinha]. A
gente leva o laudo, e a menina da farmécia leva para [cidade vizinha], s6 que
esse més ndo. [...] Fralda também, faz quatro meses que eles ndo dao. Ai fica
dificil para a gente, porque s6 um salério. [...] Minha menina ndo pode
trabalhar porque me ajuda com ele, eu ndo posso trabalhar porque ela ndo
da conta de tudo sozinha, ele é grandao. [...] Eu trouxe um laudo do Hospital
[estadual de referéncia] para ele [SAD] disponibilizar um oximetro e um
ambu, s6 que nunca chegou aqui, nem o oximetro, nem o ambu. (F11)

[Na USF] nédo tem [medicamentos para CRIANES 12]. A gente compra. Ele
toma dois, um para relaxar os masculos dele [...], ai tem outro que é para
evitar convulsdes, ai a gente compra os dois. (F12)

A demora ou a falta de fornecimento de suplementos alimentares leva as CRIANES ao
retardo no seu desenvolvimento e reabilitacdo. Os familiares percebem que os profissionais do
SAD ficam limitados a continuar uma assisténcia de qualidade, pois muitas de suas acOes

dependem da articulagéo e das a¢Oes de outros servigos que compdem a rede.

Infelizmente, [a USF] néo [fornece todos os medicamentos], porque eu estou
aqui com a receita. E 370 reais o suplemento que ele tem que tomar para
engordar, porque, como CRIANES 2 nasceu de gramas, ele ndo ganha peso,
e a gente ndo tem condi¢des. (F2)

A gente s6 escuta falando que ja fez o pedido, que esti esperando [...] a
nutricdo junto com a secretaria [SMS], resolver esse negécio da nutricao, até
porque ndo é s para ele [CRIANES 11] ndo, é muita gente reclamando, nao
é s0 ele ndo. [...] Eu j& levei dois laudos do [nome do hospital] da nutri¢cdo
dele [CRIANES 11] que € cara, muito mesmo, que ele se alimenta pela sonda,
pela gastrostomia, e eles [secretaria de salde] deram duas vezes quatro
latinhas. E, quanto ao laudo do [hospital], diz que s&o 28 latas para passar o
més. [...] E a nutricionista [do SAD], coitada, fica no meio porque néo é culpa
dela, ela s6 faz o laudo para disponibilizar, mas ndo chegou ainda
[suplementos]; eles [secretaria de satde] s dizem isso desde janeiro [ja faz
oito meses]. (F11)
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Entretanto, em um Unico municipio, o familiar relata que toda assisténcia, com a

disponibilidade de insumos, aparelhos especificos para o cuidado do CRIANES 10 e sua

manutencdo, € disponibilizada pela secretaria de saude atendendo as suas necessidades sociais,

principalmente, por viver na zona rural. Relatam que estar em casa faz toda a diferenca no

cuidado do filho.

Devido aos aparelhos que tém um alto custo de energia, a energia daqui
chega a vir 250 reais, 232 reais, depende do consumo, porque esses aparelhos
sdo mantidos pela Secretaria de Salde do Estado, eles é quem pagam, a gente
ndo tem custo nenhum com os aparelhos, porque ele vive no BiPAP [presséo
positiva em vias aéreas a dois niveis]. Tem o concentrador, aspirador,
inalador, torpedo de oxigénio, bateria para quando falta energia, porque a
gente mora no sitio, tem uma bateria que fica com carga para trés horas, e,
quando queima, eles também trocam, eles ddo todo o suporte. Conheco muitas
familias que, do tempo de CRIANES 10, vivem em hospital, e a gente vivendo
em casa ndo tem nem como comparar a qualidade de vida dele. (F10)

Quanto aos encaminhamentos aos servicos especializados, alguns familiares citam que

0S servicos que os atendem direcionam essa responsabilidade para os municipios de referéncia

que compBem a regido de salde, enquanto outros ocorrem N0 MesmMo municipio.

CRIANES 2 faz a Terapia Ocupacional la no [nome do hospital infantil] com
[nome do terapeuta]. (F2)

N&o [atende as necessidades], porgue, sinceramente, aqui mesmo [no
municipio em que mora] ndo tem recurso para CRIANES 3 [...]. Porque, se
um caso de CRIANES 3 chegar a passar mal mesmo, aqui ndo tem jeito, eles
encaminham logo para [nome da cidade], porque aqui nao tem estrutura para
ele. O médico [do municipio] mesmo disse, para prescrever exame, essas
coisas, eu tenho que ir para [nome da cidade de referéncia] para a médica de
la fazer. Ele disse que ndo faz nada disso. (F3)

Quando a gente precisa [de encaminhamento], a gente vai a secretaria de
saude. Tem o postinho de satde [USF] na rua da gente, em todas as ruas tem
um postinho, que a gente vai e recolhe o encaminhamento. (F12)

Tudo é em [nome da cidade de referéncia]. Ela é consultada de 3 em 3 meses
pela neurologista, ai vamos supor: se eu quiser um exame, que ela necessite
um encaminhamento, tudo eles [profissionais do servico de referéncia]
encaminham, me dédo um laudo. Se eu precisar de alguma coisa da prefeitura,
eles me dao um laudo, mostrando que a crianga necessita, ai coloca o
problema dela [CRIANES 14], a dificuldade dela, o problema e disfagia, eles
colocam tudo, a neurologista a acompanha desde 1 ano, ela sabe de tudo do
processo, como a nutricionista, como a gastroenterologista, ai a gente ja vai,
jé aproveita. (F14)

Para minimizar o impacto dessa falta de insumos, medicamentos e suplementos, bem

como da (des)atencédo da rede de satde do municipio, os familiares buscam os direitos a saude

das CRIANES, esforcando-se pelo atendimento prioritario nos servigos de saude e acionando

servigos, como o conselho tutelar, que atuam na garantia dos direitos da crianga e do

adolescente.
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[...] E porque é dever deles [servigos de salde atenderem bem], e também eu
nao fico calada. Se eu vir alguma coisa errada eu falo, ai eu acho que eles ja
tém medo. [...] CRIANES 2 tem prioridade, tem que ser um dos primeiros [a
ser atendido], ai eu conversei 1a [no hospital infantil], e, quando CRIANES 2
chega, a depender de quem esteja e a depender do quadro [clinico], é um dos
primeiros a ser atendido. No posto de satde [USF], é a mesma coisa. (F2)

Eu até botei o conselho [tutelar] porque ndo queriam [a secretaria] dar o
remédio que o médico passou, trés colirios para ele [CRIANES 3], fora o que
ele toma. Ele toma todo santo dia. Eu tive que acionar o conselho para
conseguir esse remédio dele. Ent&o, eu pego a receita, levo para o conselho e
o0 conselho vai para a secretaria de salde e 14 eles pegam. (F3)

A RAS realiza agdes complementares no cuidado assistencial as CRIANES, atendendo

aquilo que esta além das responsabilidades do SAD. Tais a¢Ges vao desde o cumprimento do

programa de vacinacdo até a disponibilidade de insumos, medicacbes e articulagcdo dos

encaminhamentos para especialistas. Contudo, essas acdes e servicos complementares da RAS

precisam abranger o processo de cuidado domiciliar das CRIANES no contexto das

vulnerabilidades de seus familiares.

4.2 Limites no processo de cuidado domiciliar das CRIANES em um contexto de

vulnerabilidades

Este tema englobara as fragilidades do SAD no cuidado as CRIANES e o subsequente

impacto financeiro que a familia sofre, os percal¢os para garantir a continuidade do cuidado

durante a pandemia e os desafios que o SAD enfrenta para articular a RAS na busca de atender

as demandas das CRIANES em suas respectivas regides de saide dos municipios.

4.2.1 Impacto financeiro na familia decorrente das necessidades das CRIANES e a busca de

solucdes

Evidenciou-se que, para solucionar as falhas decorrentes dos cuidados em rede e do

SAD, os familiares custeiam atendimentos particulares, com a justificativa de ndo haver

profissionais especialistas no SUS, sendo uma forma de continuar 0 acompanhamento com o

profissional que estabeleceu o diagnostico e, ainda, para a realizacdo do manejo dos

dispositivos.

S&o particulares [acompanhamento pela assisténcia especializada], porque é
0 gque vem acompanhando desde o inicio, como o neurologista. Entdo, eu
continuei, porque ele ja tinha o conhecimento, foi quem fez a cirurgia, entdo
eu preferi manter. (F1)
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A gente estava pagando [Fisioterapia], s6 que ficou muito puxado. [...] O
ortopedista é s6 uma vez ao ano, por causa das botinhas que ele [CRIANES
2] usa, mas o ortopedista é particular, porque no SUS nao tem. (F2)

Eu tenho o maior cuidado possivel de ndo estar o deslocando da cama para
levar para o hospital. [...] Essas coisas a gente evita muito. Eu sé levo
[CRIANES 5] de 6 em 6 meses para fazer a troca de sonda, porque a gente
faz particular a troca de sonda. (F5)

Os gastos com terapias complementares, medicacdo, suplementos e insumos materiais
impactam a vida financeira das familias, pois a maioria recebe apenas um salario minimo que
é destinado também para os gastos com a casa, agravando sua vulnerabilidade social. Diante
disso, as familias expressam sentimento de impoténcia, sentem-se incapacitadas de realizar os
cuidados de seus (suas) filhos (as), tendo que priorizar quais necessidades da
crianga/adolescente serdo atendidas.

S0 a aplicacéo do botox de CRIANES 2 a gente vai ter que desembolsar 300
reais, a vista. [...] Minha cabeca fica perturbada [impotente]. Ele
[Neuropediatra] s6 faz com o pagamento, e ndo é cartdo, ndo € nada, é
espécie. O SUS era para fornecer aplicacao de botox. [...] J& procurei [saber
se fornece na capital], mas vocé tem que pagar. (F2)

Eu s6 recebi uma vez [a medicagdo]. Tudo eu compro. [...] D& em torno de
200 reais e pouco, sem contar quando ela [CRIANES 6] fica doente, que eu
gasto muito com medicacdo. Ela estava doente do estdmago, eu tive que ficar
usando um probiético por dois meses, cada caixa foi 100 reais. Um
comprimido para gastrite que ela estava [usando foi] 78 reais por dois meses.
Tudo eu que compro. (F6)

Porque, se fosse para comprar suplemento que nem o médico passou aqui...
[...] um que ele passou até hoje a gente ndo comprou, porque o dinheiro ndo
da. Tenho que comprar o remédio dele que falta [no SUS]. [...] Desse dinheiro
do meu marido que ele recebe a gente tem que fazer de tudo, tem que comprar
[quando falta] o remédio dele [CRIANES 8] e comprar as fraldas [...]. (F8)

[A USF] néo [fornece a medicagdo]. Eu compro mesmo, 74,50 cada caixa. Ai
sdo duas por més, da quase 200,00. (F13)

Nessa perspectiva, os familiares buscam os direitos das CRIANES, como o bolsa familia
e o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), com auxilio dos profissionais que atuam na AB,
nos servicgos de assisténcia social ou de forma independente. Esse auxilio profissional se da por
meio de orientaces, disponibilizacdo de laudos e encaminhamento dos documentos necessarios

para o processo, direcionando as familias por meio de a¢des burocréticas intersetoriais.

Quando eu consegui receber o bolsa familia, néo foi aqui [cidade onde mora]
ndo. Foi quando eu morava em [nome de outro Estado]. Eu estava gravida
dele [CRIANES 3], ai chegou uma agente de saude e perguntou a mim: “Olhe
minha filha, a gente ndo esta fazendo em casa mais ndo, mas eu ainda tenho
o papel e eu vou fazer para tu”. Foi ela que fez e levou para mim e tudo mais.
Ai deu tudo certo, eu comecei a receber o bolsa familia. (F3)
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O BPC dela [CRIANES 14] foi quando a gente descobriu que ela tinha um
problema que ndo enxergava nem nada, [...] a gente foi para o CRAS [Centro
de Referéncia de Assisténcia Social], e a assistente social encaminhou a
papelada dela para [nome do municipio]. A gente foi fazer a pericia dela e la
ela viu o laudo da neurologista da FUNAD [Fundacdo Centro Integrado de
Apoio ao Portador de Deficiéncia] de [nome da cidade] que deu o laudo
constando que CRIANES 14 ndo enxergava, [...] a médica viu e deu aprovado
0 BPC dela. Eu recebo vai fazer uns 4 anos ja. (F14)

Quando eu morava em [nome do municipio de outro Estado], sempre ia 14 a
médica do posto [USF], ai eu comecei a saber disso, que eu tinha direito. A
médica do posto, que era doutora de CRIANES 15, foi quem me encaminhou,
[...] me orientou e eu dei a entrada [no BPC]. (F15)

Contudo, mesmo com esse direcionamento profissional, os familiares ainda enfrentam
dificuldades na obtencdo dos direitos das CRIANES, seja para conseguir o0 BPC ou algum
insumo para o cuidado em domicilio. Como solugdo, recorrem a judicializacdo para 0s

atendimentos de suas necessidades.

Tem que entrar no ministério publico, vocé tem que comprovar que é pobre,
que eu acho isso uma maior humilhacdo, se a gente esta procurando o
ministério é porque necessita. Tem o laudo do menino, tem tudo, e eles sempre
dificultam. Ainda vem negado para vocé entrar de novo. Chega uma hora
gue vocé se estressa, [...] sabendo que ele tem que ter os suplementos
certinhos e ndo tem. [...] Ja tem um ano [que dei entrada no Ministério
Pablico]. [...] CRIANES 2 tem dois meses que esta na justica para receber o
BPC e até hoje ¢ zero. Converso com o advogado, ele diz: “Esta em
andamento”, sé diz isso que estda em andamento, mais nada. E a pessoa que
se vire. (F2)

Eu fiz o cadastro do BPC no INSS [Instituto Nacional do Seguro Social] e
negaram, sem fazer a pericia. Disseram que foi por causa do salario do meu
marido. Ai coloquei na justica e teve uma pericia agora dia 28 do més passado
[julho]. Para a médica tudo ok, ela viu as necessidades de CRIANES 6, e o
juiz solicitou que viesse aqui em casa um assistente social ou uma pessoa que
entrega intimacé&o [oficial de justica]. (F6)

O neurologista me deu [laudo] porque é o direito dele [CRIANES 8], mas até
agora nao consegui 0 BPC. [...] [A orientacéo] foi de 14 no [hospital] mesmo,
porque eu vi que ndo ia dar [...]. Agora vai ter uma pericia dia 19 [agosto].
Como a gente ndo podia sair [de casa], um amigo do meu marido arrumou
um advogado e agora esta saindo [0 processo]. Ele resolveu tudo na minha
casa. Eu espero que saia, ndo sou eu quem precisa, € meu filho que precisa.
Um salario para tudo e meu marido é paciente do [hospital oncolégico] e tem
gue gastar, ndo pode esperar pela secretaria, porque demora e se a gente
tivesse condicéo ja tinha feito. (F8)

Para além dos impactos financeiros e busca por solucdes dos problemas, os familiares
das CRIANES enfrentam outros entraves para os atendimentos das demandas de seus (suas)
filhos (as).
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4.2.2 Entraves para os atendimentos das demandas: necessidade de melhoria na RAS

Os relatos dos familiares mostram que ndo ha vinculo entre as CRIANES, as familias

e 0s servicos da AB, uma vez que os profissionais das eSF nédo se responsabilizam pelo cuidado

integral dessas criancas/adolescentes nem compartilham esse cuidado com o SAD.

Eu vou ser sincero, tem aqui no meu bairro, tem [USF]. S6 que a Gltima vez
que usei faz uns trés anos ja. E bem, bem omissa quanto a isso. Eles sabem
gue tem uma crianca com necessidade especial [refere-se a CRIANES 4], s6
gue eu acho que ndo tem pessoal suficiente para cobrir a area. (F4)

[...] Quem vem mais aqui [residéncia de CRIANES 10], que vem pesar, é o
agente de salde, mas, depois do Melhor em Casa [SAD], a USF abriu méo
de CRIANES 10. Antigamente eles [profissionais da USF] vinham, sempre
estavam, porque é conjunto, é para ser a USF e o Melhor em Casa. [...] J& faz
um bom tempo que ela [médica] esta aqui [USF], mas ela hunca veio aqui ndo
[residéncia]. As outras médicas que trabalhavam no posto [USF] sempre
vinham aqui conhecer os acamados porque é obriga¢do do médico da USF, e
do agente de saude mostrar todos 0s pacientes acamados que vivem aqui no
municipio que faz parte da area da USF [...]. Porque, quando o médico dele
[CRIANES 10], que trabalha em [nome da cidade] na segunda e na quinta,
se Deus o livre, ele adoecer nesses dias, eu procurava a USF daqui para poder
fazer os primeiros socorros. Mas, hoje em dia, eu também n&o cobro mais.
[...] Em quest&o de melhoria eu queria que eles dessem mais atengéo, viessem
mais visitar, porque é do municipio, entéo € obrigacdo da USF daqui estar
sempre atendendo. (F10)

Em frente a minha casa tem uma Unidade Bésica de Saude [UBS], que é o
postinho, mas eu nunca fui com ela [CRIANES 14] Ia. Eu s6 vou, as vezes,
para pegar a receita que ela toma, que é Depakene. Porque a médica [SAD]
da trés vidros de cada, de Depakene e de Risperidona, e, as vezes, ndo da
para chegar aos trés meses. Ai, eu vou ao postinho e pego, mas, para consulta
mesmo, eu nunca fui ndo. (F14)

Esses entraves complementam-se as demandas das CRIANES reprimidas pela RAS,

como acrescentam as familias que participaram do estudo: poucos fisioterapeutas e

fonoaudidlogos do NASF-AB (Nucleo Ampliado de Saude da Familia e Atencdo Bésica)

disponiveis no municipio, para dar a continuidade dos atendimentos e profissionais capacitados

nos servicos de saude locais que conhecam a historia clinica das CRIANES para melhor atender

suas demandas.

O que mais CRIANES 2 precisa é a fisioterapia [...]. [Nome do neuropediatra]
pediu de segunda a sexta, pois, como agora ele vai fazer o uso do botox, nédo
vai adiantar eu ir, fazer esse valor que ele estd pedindo, os 300 reais e
CRIANES 2 ficar parado sem ter os movimentos, porque ai o botox nao vai
adiantar de nada. (F2)

Deram a alternativa do NASF [para CRIANES 4 continuar com atendimento
da fonoaudi6loga], que era um servico ligado a USF. S6 que a USF daqui nao
funciona direito, logo, esse servico também ndo esta funcionando. Tem a
opc¢ao de a gente procurar uma fonoaudidloga, s6 que o custo do transporte
de CRIANES 4 é muito alto. Entdo, o SAD era a opcao ideal. (F4)
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Eu ja precisei do hospital aqui de [nome da cidade], j& levei ele [CRIANES
10] para pediatra, e a pediatra acha que ele é um paciente grave e manda la
para [nome de outra cidade]. Eu falei que ele ndo tinha necessidade que
estava s6 com infeccdo de urina, como o médico do programa [SAD] nao
podia atender, eu estava levando ele [CRIANES 10] para ela [médica de
outra cidade] passar [antibiético] para o quadro dele ndo se agravar mais,
entdo ela ndo quis atender. J& levei outras vezes por conta da falta de energia,
e eles também ndo queriam atender. (F10)

Por conseguinte, em alguns municipios, sdo os familiares que precisam ir atras dos
servicgos e/ou profissionais de salde para conseguir receita, remédio, suplemento alimentar ou
transporte para o deslocamento na RAS.

Ja fui a secretaria [SMS], levei a receita, eles ndo dao. Ja pedi para vereador
e eles ndo ajudam também. E, e ele [CRIANES 2] precisa, para tu ter nogao,
CRIANES 2 tem que tomar um leite, sem ser o ninho, é 40 reais, e eu fico na

duvida ou eu troco o leite ninho por esse ou compro o pacote de fralda dele
porque nem sempre o estado esta fornecendo para mim [...]. (F2)

A gente tem que ‘arengar’ [brigar com a secretaria de salde] para conseguir
[os medicamentos que CRIANES 3 precisa tomar]. O negécio de remédio que
falta muito. Que tem que estar [...] eu tive que acionar o conselho [tutelar],
porque, se dependesse, eles [SMS] ndo davam o remédio dele. [...] Muita
coisa gque aqui [USF] estd merecendo [melhorar], porque, quando a gente vai
atras de uma receita, o0 médico ndo quer dar. Transporte é a mesma coisa.
Para a gente sair e andar com ele tem que ter o transporte, as vezes para ir
para [nome da cidade] mesmo é uma dificuldade muito grande. Ele ndo
consegue andar, ai tem dia que o carro ndo vinha aqui na porta de casa. A,
as vezes, o tio dele botava ele na moto para levar no ponto do carro, porque
ele dizia que o carro ndo chegava aqui. (F3)

A RAS requer melhorias para atender as demandas das CRIANES e seus familiares, e,
em periodo de pandemia, os profissionais e servi¢os de salde enfrentam novos percalcos para

garantirem a continuidade do cuidado.

4.2.3 Percalgos no cuidado as CRIANES decorrentes da pandemia

A pandemia do Covid-19 que atingiu a populacdo mundial, no Brasil, iniciou em marco
de 2020 e se mantém até o presente momento, mobilizou todas as areas da saude, com agoes
preventivas para o controle epidemiologico do virus, com o intuito de impedir sua intensa
disseminacdo e elevagdo de mortes e agravamentos da doenca. Os familiares, em seus
depoimentos, afirmaram que esse evento atingiu os atendimentos realizados as CRIANES em
todos os niveis da rede de atencdo a saude, aumentando suas preocupacdes e as dos

profissionais, para que essa populacdo nao contraisse a doenca.

Em alguns municipios, o SAD foi um dos servi¢os que teve sua rotina de trabalho

comprometida, com o cancelamento ou a desregulagdo na periodicidade dos atendimentos,
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devido ao aumento da quantidade de pacientes com sequelas p6s-Covid-19 em domicilio. Em
contrapartida, em outras cidades, o SAD foi essencial para garantir a continuidade da assisténcia
das CRIANES, que, em meio ao fechamento de alguns servi¢os de salde, os familiares estavam
impossibilitados de se deslocar com seus (suas) filhos (as) para outros servicos da RAS, devido

ao risco de contaminagao.

Ela [CRIANES 1] ndo tem muita fun¢éo da parte motora, ela precisa muito
da fisioterapia. e entdo, no inicio, como eu ndo podia sair com ela devido a
pandemia [Covid-19], a gente procurou, foi até a minha sogra gue conseguiu,
encontrou 0 SAD. A gente ficou sabendo que eles [SAD] faziam esse
atendimento domiciliar e, gragas a Deus, deu certo para ela ser atendida em
casa, porgue a gente ndo estava com tantas condicdes e foi uma ajuda muito
grande. (F1)

Ficou fechado por muitos dias [refere-se ao SAD]. Mas, com 0 passar da
pandemia, foi ficando mais desregular, mais desregular e chegou a ponto de
ter uma vez ao més. Eu ndo sabia exatamente quando era [a visita do SAD],
mas ela [profissional do SAD] me ligava e falava “olha vai ser hoje”. Se eu
estivesse em casa, ela vinha e atendia. (F4)

Por conta da pandemia foi parado o atendimento de fisioterapia, essas coisas,
mas ja voltou. (F7)

A sorte dele [CRIANES 12] sou eu, que fago muito [exercicios
fisioterapéuticos], porque, depois da pandemia, o0 Melhor em Casa [SAD] teve
um tempo que parou com medo de trazer [virus] para ele. Conversou comigo
para saber se podia ficar sem vir uns dias, porque a demanda estava muito
alta mesmo [de pacientes covid-19]. [...] Eu que fazia [exercicios]. Comecou
a semana passada de novo [setembro]. Eles vinham uma vez perdida, nédo
vinham direto com medo. (F12)

Outros percalgos foram elencados pelos familiares em virtude da pandemia, como a
diminuicdo do tempo de atencdo do SAD as CRIANES e suas familias, seguido da alta dos
atendimentos domiciliares, mesmo ainda sendo necessarios para a reabilitacdo das
criancas/adolescentes e o adiamento de procedimentos. Para os familiares, mesmo
compreendendo a situacdo atipica, isso prejudicou o desenvolvimento da crianga/adolescente,
deixando-os insatisfeitos, ao passo que os profissionais do SAD fizeram 0 que estava ao seu

alcance para estabelecer o cuidado as CRIANES.

Antigamente, a gente conversava mais, trocava ideia [com o SAD] sobre o
tratamento de CRIANES 4. Agora est& mais corrido, mas eu entendo [...]. A
alta de CRIANES 4 veio pela questdo pandémica, eles justificaram. Tem muita
gente em casa, com a sequela da COVID-19 e precisam de mais atendimento
que o CRIANES 4. [...] Mesmo sendo o Unico servico de fonoaudiologia que
0 atendia, eles dispensaram a fonoaudi6loga para CRIANES 4. O principal
defeito do servico [SAD] é esse, 0 abandono. E uma palavra muito forte, mas,
infelizmente, € a Unica palavra que eu encontro, sabe. [...] Essa questdo da
fonoaudiologia, porque ele ndo se alimenta pela boca, e ele estava evoluindo
muito bem, ai, do nada, retiraram o servico de fonoaudiologia, por uma parte
eu entendo porque houve isso [pandemia], mas por outra me deixa triste. (F4)
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Era para ter retirado [uso de traqueostomia] com trés ou quatro meses, mas,
com essa pandemia toda ai, ndo teve como ir. Mas, a gente esté esperando, o
Melhor em Casa [SAD] esté ajeitando e ja estamos esperando a ligacdo do
[nome do Hospital de referéncia], que ele [CRIANES 8] tem que ir para la
fazer os exames. Também tem a secretaria de salde, o Melhor em Casa leva
0S exames para a secretaria de saude, mas la ja conseguiu. Agora esta
esperando o [nome do Hospital de referéncia] ligar que é para fazer o exame
para a retirada da traqueostomia. (F8)

Assim como outros servicos da RAS, o SAD contornou os percalgos decorrentes da
pandemia, reorganizando-se para atender as CRIANES e suas familias no contexto de

vulnerabilidade programatica.

4.2.4 A familia e as CRIANES em um contexto de vulnerabilidade programatica: o SAD em
evidéncia
A vulnerabilidade programéatica das CRIANES e suas familias fica evidente nas
demandas ndo atendidas pelo SAD. Para os familiares, h4 uma quantidade insuficiente de
atendimentos fisioterapéuticos semanais, seguido de um tempo reduzido das acdes para
reabilitacdo. Os proprios familiares justificam essa lacuna pela alta demanda de pacientes do

SAD, e sugerem 0 aumento do quadro profissional.

Eu acho pouco [os dias de atendimento] porque, como ele precisa de
fisioterapia de segunda a sexta, ai 0 SAD ndo supre. CRIANES 2 ndo senta e
nem anda. Para CRIANES 2 sentar e andar, ele tem que ser muito mexido
[estimulado], tem que fazer muita fisioterapia. Tanto que os médicos que eu
ja passei ja disseram que, para CRIANES 2 sentar e andar, ele tem que fazer
muita fisioterapia. (F2)

Olha, eu acho que [para melhorar deve] aumentar o quadro de colaboradores
[do SAD], é isso, que é o principal. (F4)

E toda quinta-feira o atendimento de fisioterapia, n&o leva muito tempo néo.
Como s6 tem esse programa [SAD] para atender, ndo sei quantas pessoas em
casa no seu lar, eles oferecem com um tempo limitado. E uma fisioterapia que
era para ser 40 minutos, é uns 25 minutos [tempo de duracédo]. Porque, depois
qgue atende CRIANES 7, tem outros pacientes para atender também, a
demanda aqui € muito grande. [...] Mudaria so as visitas para vir mais vezes.
Porque é muito paciente aqui em [municipio] para eles [SAD], mas para mim
esta perfeito, eu mudaria sé mais tempo com eles [CRIANES]. (F7)

Os SAD, em alguns municipios, também apresentam inconstancias nos atendimentos,
por ndo terem um dia da semana fixo para sua realiza¢éo. Os familiares sentem-se reféns de sua
disponibilidade e percebem que, muitas vezes, ndo sdo mantidos os cuidados semanais com as
CRIANES. Para esses familiares, 0 SAD ndo corresponde as necessidades de saude dos (as)
filhos (as).
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Eu acho que um dia fixo [para melhorar o atendimento], vamos dizer assim,
um dia certo para vir, porque geralmente vem na semana, pode vir em uma
segunda, em uma terga. (F1)

[O SAD] é bom e, por uma parte, é ruim. Porque nem sempre a gente tem,
ndo é uma coisa certa. [...] Porque ela [CRIANES 9] precisa, como ela é
acamada ela precisa, mas ndo é frequentemente. [...] Ela [Fisioterapeuta] s6
fala que é certo que na semana vem, mas as vezes vem, as vezes nao vem. E
por isso fica, ndo é aquela coisa certa que toda semana tem que estar aqui.
No més, vem duas vezes perdida. Eles [SAD] ndo correspondem [as
necessidades de saude]. (F9)

N&o tem n&o [atendimento em dia fixo]. Eles [profissionais do SAD] chegam
sem avisar. (F11)

Essas inconstancias do SAD, unidas a ocasifes em que ha novos profissionais no servico

geram uma falta de confianca entre os familiares e a equipe multiprofissional do SAD. Para as

familias estudadas, € preciso adquirir confianca nos novos profissionais e esses compreendé-

las e ouvi-las quanto aos cuidados que cotidianamente estdo acostumadas a prestar aos seus

filhos.

E sempre que muda, assim, a fisioterapeuta, eu procuro ficar prestando bem
atencdo. Eu ndo a deixo aspirar CRIANES 10 sozinha, sem eu estar em casa.
Porque quando eu ndo estou em casa, que eu preciso sair, eu deixo o recado
para uma pessoa nova, para nao mexer nele, esperar eu chegar para ver se
aspira errado, de uma forma que eu ndo goste. Ai eu digo: “Vocé colocou
muito soro", da préxima vez, vocé coloque pouco soro”. Até eu criar
confianga na pessoa, ela ndo mexe nele sem eu estar em casa ndo. Eu acho
que eu sou muito chata, enquanto eu ndo pego confianga, eu fico no pé. (F10)

A gente foi que perguntou a primeira vez que ela [Fisioterapeuta] veio fazer
em CRIANES 11, ele ficou todo dolorido e ele nunca fica. Ai, a gente
perguntou o porqué de ela botar a mao debaixo da costela dele, diafragma
um negocio assim, [...] e comecou a explicar, mas eu nunca vi fazendo isso
nele. Ela explicou, s6 que a gente ndo aceitou muito ndo, porque ele ficou
dolorido mesmo. As vezes ndo [responde as perguntas]. Tem horas que eu
acho que sei mais do que eles [profissionais do SAD]. Sem ser muito
amostrada, mas tem horas que eu e minha menina entendemos mais as
coisas do que eles. (F11)

A vulnerabilidade programéatica das CRIANES e seus familiares tém elevada

significancia nos cuidados em domicilio devido a diversas fragilidades organizacionais do SAD

e da RAS, acarretando dificuldades no itinerario da familia em busca de assisténcia a saude de

qualidade aos seus (suas) filhos (as). Dito isso, a gestdo politica dos municipios e dos estados

tém papel fundamental na minimizag&o dessa vulnerabilidade.
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5 DISCUSSAO

As CRIANES atendidas pela AD apresentam alta complexidade nas questfes de salde
que as tornam dependentes de dispositivos de saude e de cuidados especiais intensificados e
continuos, classificando-as em AD 2 ou 3. Corroborando o presente estudo, nos SAD do estado
do Parand, a prevaléncia das afeccOes dessas criancas foram paralisia cerebral, hidrocefalia,
prematuridade e doencas degenerativas, com necessidades de cuidados direcionadas a
traqueostomia, gastrostomia, ventilacdo mecénica, reabilitacdo e complementos alimentares
(ROSSETTO, 2019).

Diante disso, as CRIANES necessitam de cuidados integrais e sistematizados do SAD
e da organizacdo da RAS para atender suas necessidades de saude e de seus familiares. Quando
nos referimos ao SAD do estado da Paraiba, os atendimentos de rotina sdo realizados seguindo
as diretrizes da Portaria que regulamenta esses servi¢os. Assim, ha a atuacdo de uma equipe
multiprofissional, cuja periodicidade de consultas depende das necessidades de saude das
CRIANES, possibilitando uma flexibilidade dos atendimentos que se adeque a realidade
familiar, visando a pratica clinica baseada nas necessidades de cuidados e valorizacéo da equipe
e dos familiares (BRASIL, 2016a).

O SAD tem como uma de suas funcGes articular os servicos de urgéncia, bem como
atuar como um servico complementar. Quando estd implementado com um funcionamento 24
horas, além da carga-horaria minima definida na Portaria, realiza atendimentos néo
programados as CRIANES nas situacdes de urgéncia clinica (BRASIL, 2016a). Percebe-se que
essa conformacdo também promove um cuidado que se adequa a realidade das CRIANES e
familias, garantindo a integralidade da assisténcia requerida pelo Sistema Unico de Salde.

Essa organizacdo também otimiza os atendimentos de urgéncia ou emergéncia as
CRIANES e aos familiares que vivem em ambientes com dificil acesso e que ndo possuem
transporte adequado para deslocar a crianga/adolescente nessas situaces. Além disso, traz para
as mées sentimentos de seguranca e confianca de que seu filho(a) tera a assisténcia necessaria,
pois comumente as situacbes de urgéncia no domicilio despertam nas maes sentimentos de

sofrimento, como medo de perder o filho (a), incapacidade e desespero (RIBEIRO et al., 2018).

Os atendimentos remotos por meio de ligacdes telefénicas para contato direto com 0s
profissionais também fazem parte das estratégias de cuidados do SAD as criangas e
adolescentes com necessidades especiais de saude. Essas agBes trazem uma repercussao

positiva, pois facilitam o acesso do familiar a esclarecimentos de duvidas e orientagdes
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resolutivas, tendo em vista que o contato direto com a equipe é dificultoso pelo deslocamento
dos profissionais para a assisténcia no domicilio (ROSSETTO, 2019).

A efetividade desses atendimentos remotos também é observada em programas
domiciliares no ambito internacional, como um direcionado para 0 Home-based Hand-arm
bimanual intensive therapy (H - HABIT); em traducéo livre, Terapia intensiva domiciliar
bimanual de médo e braco, para criangas com paralisia cerebral. Esse programa visa ao
treinamento dos pais para realizacdo dessa terapia e 0 acompanhamento de sua efetivacao pelos
pais de forma remota (on-line). Como resultado, obteve-se a melhora do controle bimanual das

criancas e 0 aumento da interagdo pai/mée-filho (FERRE et al., 2017).

Esses atendimentos remotos, denominados na literatura como telessalde, tornam-se
uma opcao viavel para a continuidade dos cuidados pediatricos no domicilio. Pesquisa aponta
gue esse método, em complementacdo aos atendimentos presenciais, é eficaz para os cuidados
a criancas com deficiéncia no processo de reabilitacdo, além de ter sua prética centrada na
familia (CAMDEN; SILVA, 2021).

A disponibilidade de materiais permanentes e de consumo aos familiares para o cuidado
em domicilio é realizada pelo SAD, possibilitando a recuperacdo e/ou estabilizacdo das
CRIANES e otimizacao dos gastos familiares com esses insumos; contudo, a ndo dispensacao
desses materiais por completo ainda é evidente. Nesse aspecto, um profissional de referéncia
que conheca a realidade da familia ¢ fundamental para estabelecer o contato com o0s
gestores/coordenadores do municipio para garantir acdes intersetoriais e ndo faltar tais insumos
(CASTRO et al., 2018).

Estudo realizado com cuidadores familiares de CRIANES em dois municipios
brasileiros, a saber, Santa Maria e Ribeirdo Preto, apontou que ha empecilhos para o0 acesso aos
servicos que compdem a RAS, destacando-se a dificuldade para definicdo do diagnostico da
crianca/adolescente e seu encaminhamento para especialista, sendo necessaria a reorganizagédo
dos servicos para facilitar esse acesso (NEVES et al., 2019). Entretanto, com a andlise do
material empirico deste estudo, percebeu-se que alguns SAD da Paraiba tém papel essencial na
realizacdo de encaminhamentos e agendamentos para especialistas, assim como na dispensacao
de medicamentos essenciais para as CRIANES, facilitando o itinerario terapéutico do familiar

na RAS em busca desses servigos.

Contudo, ainda hé servigos domiciliares que apresentam fragilidades no fornecimento

de insumos, medicamentos, encaminhamentos e agendamentos para especialistas. Quando isso
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ocorre, a familia é quem se responsabiliza pela articulacdo na RAS, dirigindo-se a atencdo
basica (AB) ou aos servicos hospitalares. Em consonancia, estudo realizado com familiares de
CRIANES, evidenciou que a rede de cuidado a essas criangas “¢é restrita ao ambito hospitalar,
tornando o atendimento a saude fragmentado, causando maior risco a vulnerabilidade social,

que pode expor a crianga a uma maior fragilidade clinica” (PIESZAK; NEVES 2020, p. 6).

Desse modo, urge a necessidade de articulacdo dos servigos da atencdo primaria e
secundaria para efetivacdo da integralidade da assisténcia para ndo sobrecarregar a atencao
terciaria. Também é indispensavel a manutencdo de um SAD com a sua equipe
multiprofissional organizada, que facilita o acesso as agBes e servicos da RAS, para 0s
familiares das CRIANES sentirem-se aptos para a tomada de decisdo quanto aos cuidados que

seus filhos(as) requerem.

A aprendizagem sobre o manejo em salde das CRIANES é outro método que facilita
essa tomada de decisdo para os cuidados em domicilio. Ainda durante a hospitalizacdo das
CRIANES, os familiares tém a necessidade de aprender a realizar cuidados inovadores,
direcionados aos habitos modificados das CRIANES, necessidades de oxigenacao, nutrigéo,
higiene, conforto e bem-estar. Essa aprendizagem vai do inicio das necessidades de salude da

crianga/adolescente até sua complexificagio dos cuidados (GOES; CABRAL, 2017).

Percebe-se que, com essa aprendizagem no servi¢co hospitalar, os familiares das
CRIANES participantes do estudo tornaram-se confiantes para realizagdo dos cuidados em
domicilio e manejo dos dispositivos. Assim como no estudo de Leite et al. (2020), mostrou-se
gue a observacdo e orientacdes da equipe de saude no momento da internacdo hospitalar

encorajou e preparou os familiares, facilitando os cuidados domiciliares das CRIANES.

Em contrapartida, pesquisa realizada no municipio de Maringa, Parana, evidenciou um
despreparo dos familiares durante a internacdo para realizar o cuidado domiciliar das
CRIANES, limitando as informacgfes apenas ao manejo com dispositivos tecnoldgicos de
manutencdo da vida. Assim, a aprendizagem para os cuidados com habitos modificados e 0s
estimulos para o desenvolvimento neuropsicomotor ficou a cargo dos familiares obterem em

outros servigos, que ndo o de internagdo (DIAS et al., 2019).

Esses aspectos somados a mudanga do quadro clinico e & possibilidade de a
crianca/adolescente necessitar de novos dispositivos, trazem para os familiares novas demandas
de aprendizagem para garantir o viver em domicilio (GOES; CABRAL, 2017). Nesse sentido,

a orientacdo da equipe multiprofissional do SAD, como evidenciado no presente estudo, é
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essencial, pois complementa o conhecimento prévio dos familiares, adequando suas acGes
educativas de cuidados a realidade das CRIANES e as ac¢des de reabilitagdo. Desse modo, a
continuidade do processo de ensino aprendizagem pelos profissionais do SAD para capacitagdo
dos familiares das CRIANES torna-se relevante e atende o disposto na Portaria n® 825 de 2016
(BRASIL, 2016a).

Em um dos municipios estudados, o SAD também realizava cuidados diretos com 0s
familiares, acolhendo suas necessidades para que possam desenvolver sentimentos de bem-
estar, e sentindo-se confiantes e aptos a realizar os cuidados as CRIANES. Essas acfes sdo
fundamentais, pois, estudo comparativo realizado com cuidadores de criancas com e sem
necessidades especiais de salude destaca que ambas as cuidadoras apresentam uma sobrecarga
emocional e psicolégica mais acentuada que a fisica, e, naquelas que cuidam de CRIANES,
essa sobrecarga tem maior impacto no seu bem-estar (ALMOHALHA; PEREIRA, 2020).

Os cuidados que as familias recebem somados as orienta¢@es dos profissionais do SAD
0s tornam mais sensiveis e firmes para cuidarem de seus filhos(as). Como resultado, em seus
relatos, alguns familiares estimulam o desenvolvimento neuropsicomotor das CRIANES na
auséncia dos profissionais do SAD. Esse fato também é evidenciado no estudo de Reis et al.
(2017), e mostra que, com o estimulo familiar, é perceptivel a melhora do estado de saide da
CRIANES, passando a realizar movimentos que antes ndo fazia.

Um estudo de revisdo narrativa evidencia que as familias tém importante papel no
processo de reabilitacdo dos pacientes atendidos pela AD, pois compartilham as
responsabilidades de cuidado e unem a equipe aos usuarios. Contudo, aponta que ha casos em
que os familiares sdo vistos apenas como executores de procedimentos, e isso produz tensdes
entre ambos os lados, além de acentuar a vulnerabilidade em satde do familiar que passa a ndo
ser visto em sua integralidade, comprometendo a qualidade do cuidado realizado a
crianca/adolescente (DIAS et al., 2017).

No presente estudo, ainda foram identificadas vulnerabilidades individuais que trazem
barreiras que impedem as familias de realizar os cuidados para reabilitacdo no domicilio.
Destaca-se a ndo adaptacdo dos cuidados e do ambiente domiciliar devido ao excesso dos
afazeres e dificuldade na realizagdo dos procedimentos pelo medo de causar lesdo nas
CRIANES (REIS et al., 2017).

Desse modo, a AD deve ser estruturada baseada na Pratica Centrada na Familia, pois

redireciona as préaticas de salde para as familias, valorizando as experiéncias pessoais e
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aumentando a corresponsabilidade nos cuidados das CRIANES. Essa pratica leva em
consideracdo aspectos da sua historia, contexto familiar e condi¢gBes socioambientais,

desenvolvendo uma assisténcia que reduza as iniquidades em saude (DIAS et al., 2017).

Acrescenta-se como acdo do SAD a realizacdo de um plano de cuidado compartilhado
entre o familiar e o profissional de saude. Estudo qualitativo realizado com familiares de
criancas com complexidades médicas, que compdem as CRIANES, apontou planos de cuidados
compartilhados, com acesso simultaneo entre familia-profissional, os quais ajudariam a atender
as necessidades de informac6es dos familiares sobre o cuidado de seus filhos (DESAI et al.,
2018).

O compartilhamento de responsabilidades no cuidado também estabelece um canal de
comunicacao efetiva entre familiares e profissionais do SAD, para o esclarecimento de davidas
e recebimento de informacGes sobre 0s outros servigos da RAS, quando necessitar.

A comunicagdo efetiva propicia a formacdo de vinculo entre os familiares e os
profissionais dos servigos domiciliares. Isso gera uma confianga que deixa 0S pais pouco
ansiosos e mais participativos para discutir, questionar e trocar conhecimentos quanto aos
cuidados com a crianca. Além disso, a presenca do servico domiciliar encorajou 0s pais a
participarem ativamente do planejamento dos cuidados, tornando-os parceiros essenciais da
equipe assistencial (CASTOR et al., 2018).

A formacao de vinculo, relatada pelos familiares, evidencia os aspectos satisfatorios do
SAD e permeiam a realizacdo de um cuidado paciente, acolhedor, sensivel e améavel, a partir da
escuta qualificada e o interesse pela histdria clinica das CRIANES. Assim como no presente
estudo, pesquisa bibliografica apontou que os cuidadores de pacientes atendidos pela AD estédo
contentes com o cuidado recebido, destacando as tecnologias leves utilizadas pelas equipes de
AD. Isso contribuiu para a formacdo de vinculo entre as mées e os profissionais, dando espago
tambeém para o estabelecimento de uma comunicacdo efetiva entre esses atores, com 0
estabelecimento de confianga, autonomia dos usuérios e melhora da qualidade de vida
(PROCOPIO et al., 2019).

As CRIANES, segundo os familiares, envolvem-se com os profissionais do SAD ao
receberem esse cuidado humanizado, expressando seu contentamento por meio de gestos e
reacOes de felicidade. Assim, esse servico produz sentimentos afetuosos e amigaveis,

proporcionando conforto, seguranca e tranquilidade que apenas o lar € capaz de despertar. Nota-
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se o diferencial e a relevancia da implementacdo dessa forma de assisténcia aqueles que
possuem alguma necessidade especial de saude (OLIVEIRA; CURY, 2020).

Para os familiares, a presenca da AD também impacta em suas vidas, uma vez que, ao
disponibilizarem suplementos alimentares, medicacao, insumos para o cuidado em domicilio,
mudangas positivas na rotina e a prontiddo para atender as necessidades de saude, torna o
servigo resolutivo as demandas das CRIANES, dando suporte ao familiar. I1sso minimiza um
fato bem difundido na literatura, que € a sobrecarga de trabalho dos familiares devido a
complexidade dos cuidados aos seus filhos, a casa e aos outros membros da familia, afetando
sua qualidade de vida (REIS et al., 2017; PEGORIN et al., 2021).

Esse fato corrobora estudo internacional que traz os beneficios dos servicos domiciliares
aos familiares de criancas com doencas agudas ou crénicas. Dentre eles: destacou a producéo
de sentimentos positivos frente a visualizacdo da melhora da crian¢a; oportunizou os pais a hdo
modificarem seu cotidiano e suas relagdes sociais; proporcionou um ambiente seguro e propicio
para o cuidado e recuperacdo da crianca com formacdo de vinculo e a familiarizacdo com
procedimentos complexos (CASTOR et al., 2018).

A atencdo domiciliar as CRIANES “¢é capaz de ofertar assisténcia ampliada a esse grupo
por meio de cuidado humanizado e integral, buscando conhecer e suprir as demandas de satde
desta populagdo” (BERTOLDO et al., 2020, p. 16). Nesse contexto, a AD realiza ac¢oes
assistenciais, seguindo o conceito de cuidado proposto por Ayres (2004), que nédo envolve
apenas 0 manejo técnico do cuidado, mas também os aspectos psicoldgicos e a experiéncia do

adoecimento, realizando um cuidado humanizado.

Na fala dos familiares, percebeu-se uma escassez de servi¢os da RAS para o cuidado as
CRIANES na reabilitagéo, antes de seu envolvimento com o SAD, fazendo com que buscassem
servicos filantropicos e a atencdo primaria. Contudo, esses servi¢cos possuem limitacfes que
ndo garantem uma assisténcia integral, e o atendimento na atencéo primaria em salde desvia-
se das reais necessidades das CRIANES e suas familias, por ndo atenderem uma demanda
espontanea com eficiéncia, possibilitando uma busca pelos servigos de pronto-atendimento em

situacdes de emergéncia clinica (NEVES et al., 2018).

J& os servigos de assisténcia filantropicos, embora tenham forte participacdo no
itinerario terapéutico das CRIANES, ofertando um servico de qualidade em consultas
especializadas e reabilitacdo, ndo estabelecem uma continuidade da assisténcia e seu acesso

“ndo é regulado e ocorre a margem do SUS, por meio de encaminhamentos informais e/ ou



67

mediados pela aproximagao entre os profissionais e destes com os servigos” (FARIAS et al.,
2021, p. 7). Assim, é cada vez mais notoria a importancia dos cuidados em domicilio

estabelecidos pelo SAD e a satisfacdo dos familiares com os cuidados realizados por estes.

Desse modo, as a¢des complementares da RAS ocorrem pela oferta de vacinas, com sua
realizacdo no domicilio para evitar o transporte dificultoso das CRIANES até o servico de
salde, bem como pela disposi¢do de medicamentos, suplementos alimentares e insumo. Essas
acdes, assim como no estudo de Leite et al. (2020), mostraram-se uma facilidade da familia no

cuidado as CRIANES, mesmo havendo entraves na sua obtencao.

Esses entraves estdo direcionados a demora ou a falta de insumos, medicagdes e,
principalmente, suplementos alimentares, fato que agrava ainda mais a vulnerabilidade
individual ja presente nas CRIANES relacionadas ao inadequado desenvolvimento e habitos
modificados (DIAS; ARRUDA; MARCON, 2017). Com isso, essas dificuldades limitam as
acOes dos profissionais da AD que dependem de outros servigos para garantir a continuidade e
integralidade assistencial.

Nesse aspecto, faz-se necessaria uma articulacdo de qualidade entre a AD e 0s outros
componentes da RAS, como é observado nas acdes de salide de um municipio direcionada a
familia que vive na zona rural, gerando sentimentos positivos quanto aos cuidados em casa
quando comparados com o hospitalar. Tais sentimentos justificam-se pelo fato de que a AD é
mais vantajosa por permitir o conforto do lar e fortalecer o vinculo entre os familiares e a equipe
de satde (SILVA, K. etal., 2017).

Isso traz o entendimento de que, quando os servicos de salde sdo bem articulados em
rede, observa e atende as reais necessidades de saude e sociais dos familiares e das
criangas/adolescentes, a convivéncia em domicilio com uma CRIANES torna-se mais
satisfatoria e melhora a qualidade de vida de ambos, principalmente para 0s que vivem em

lugares mais distantes dos centros urbanos.

Para além da falha no suprimento dos insumos, em poucos municipios, evidenciou-se
uma (des)atencdo da rede de saude relacionada ao acesso a servicos especializados ou
encaminhamentos. A medida que ha locais em que organizam sua estrutura para que as
CRIANES obtenham esse acesso, ha outros que direcionam essa responsabilidade para 0s
municipios de referéncia que compdem a regido de salde, sobrecarregando-os com acoes de

saude facilmente realizadas pela rede municipal local.
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A pouca resolucdo dos servicos de saude municipais faz com que os familiares
encontrem obstaculos no caminho tracado na RAS. De tal maneira, em busca de atender as
demandas da CRIANES, muitas vezes, deslocam-se de uma cidade a outra, procurando servicos
dos trés niveis de atencdo a saude (LIMA et al., 2021). Com isso, os familiares buscam
constantemente os diretos das criancas/adolescente, seja diretamente nos servicos de atencéo a
salde ou mediados por érgdos que visam garantir o cumprimento desses direitos, na tentativa

de minimizar suas vulnerabilidades sociais e programaticas.

As CRIANES e seus familiares apresentam vulnerabilidades em salde. As individuais
estdo relacionadas as fragilidades em satde das CRIANES; as sociais referem-se as dificuldades
no acesso ao trabalho somado a baixa renda familiar e a baixa escolaridade, e por fim, as
programaticas, relacionadas a falta de acesso aos servicos de saude (DIAS; ARRUDA;
MARCON, 2017). Para suprir as lacunas da vulnerabilidade programatica, os familiares
participantes deste estudo buscam custear atendimentos particulares, para 0 manejo dos
dispositivos invasivos ou atendimento de especialistas, com a justificativa da falta desses

profissionais no SUS.

Revisdo integrativa apontou que a articulacdo da AD com a RAS tem sido um desafio a
ser superado, pois had uma falta de entendimento dos profissionais do SAD em como articular
esses servicos. Por consequéncia, evidencia-se a fragmentacgdo das praticas assistenciais de cada
servico, que s6 mudaria com a melhora da comunicacdo entre 0s servigos, com vistas a
integralidade da assisténcia (PROCOPIO et al.,2019). Isso reflete a necessidade de a gestdo
politico-administrativa municipal buscar estratégias para estabelecer uma efetiva governanca
da RAS (MENDES, 2011), de modo que os profissionais da AD estejam, de fato, articulados
em rede com os servicos disponiveis para dar segmento ao cuidado das CRIANES e suas
familias. Consequentemente, contribui-se para a coordenac¢do do cuidado e ordenando o fluxo

e contrafluxo das informacdes dessa populacédo especifica.

Na vulnerabilidade social, € visto o abandono do emprego pelos familiares para o
cuidado exclusivo as CRIANES como uma acdo frequente no ambito familiar. Por
consequéncia, a renda da familia diminui, mas os gastos com a crianga/adolescente aumentam,
por requererem, além dos atendimentos especializados, medicamentos continuos, suplementos,
insumos materiais e, muitas vezes, necessitam modificar o seu lar para se adaptarem as novas
limitagdes dos filhos (REIS et al., 2017). Percebem-se tais fatos nos discursos dos familiares,

em que isso acarreta uma acentuacdo da vulnerabilidade social que reflete na individual,
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trazendo aos familiares sentimento de impoténcia por ndo atender as necessidades das
CRIANES.

Por ndo terem condicdes financeiras para arcar com todas as demandas das CRIANES,
os familiares buscam seus direitos sociais, tendo os profissionais de saude como orientador
desse processo. Mesmo guiados, algumas familias encontram dificuldades na obtencéo desses
direitos, havendo a necessidade de recorrer para a instancia judicial, iniciando um processo
densamente burocratico e demorado, que gera desgaste emocional, fisico e financeiro (LUZ et
al., 2019). Assim, nota-se a importancia da consolidacdo de uma articulacao intersetorial entre
0s servicos de salde e os judiciais que defendem os interesses da sociedade perante a lei. Essa
articulacdo é de responsabilidade da gestdo municipal, que, a partir de agdes intersetoriais que
destaguem a equidade e os determinantes sociais de salde, fortaleca a RAS (MENDES, 2011).

Outros entraves sdo vivenciados pelos familiares, como a desresponsabilizacdo da
Unidade de Saude da Familia (USF) no compartilhamento dos cuidados com o SAD, levando
a uma percepcdo de abandono e incapacidade da AB. Esse distanciamento interrompe a
continuidade dos cuidados profissionais dos pacientes ap0s a alta do SAD, tendo em vista que,
na maioria dos casos, as eSF estdo impossibilitadas de receber pacientes devido ao aumento da
demanda de trabalho que ja possuem (PROCOPIO et al.,2019). Esse afastamento também ¢é
agravado pelo despreparo que os profissionais da AB possuem em assistir as CRIANES,
necessitando de capacitagdes para os cuidados devido a multiplicidade das doencas que
possuem (FAVARO et al., 2020).

Isso mostra uma fragilidade no cuidado integral as CRIANES, tendo em vista que a AB
deve prestar servigos que atendam a todas as necessidades da populacgéo, independentemente
de suas especificidades, com acbes de promocgéo, prevencao e reabilitacdo. Ademais, a AB,
enguanto centro de comunicacdo entre os diversos pontos de atencdo da RAS, tem como uma
de suas funcdes “a responsabilizacdo que implica o conhecimento e o relacionamento intimo,
nos microterritorios sanitarios, da populacao adstrita” (MENDES, 2015, p. 34). Isso estabelece
a corresponsabilidade da AB para a integralidade e continuidade do cuidado em rede das
CRIANES, bem como dos servigos de EMAD.

Desse modo, a atuagdo conjunta da EMAD e da equipe de AB ajuda a compreender os
pacientes e seus familiares em seu contexto social e a definir propostas de acdes em saude.
Quando os servigos agem em rede, favorece o desenvolvimento do PTS para as CRIANES, pois
ha& o envolvimento de ambas as equipes, AB e EMAD, com trocas de informacGes para um

acompanhamento longitudinal desse publico (BRASIL, 2013).
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A desarticulacdo da rede faz com que reduza a disponibilidade de profissionais que
atuam na reabilitacdo das CRIANES em complementacdo ao SAD. Em alguns municipios, isso
dificulta o itinerario familiar na RAS para obtencao de receita, remédio, suplemento alimentar
ou transporte para o deslocamento nos servicos da rede. Com isso, traz para familia um
sofrimento e preocupacfes além das jA promovidas pela situacdo de saude das CRIANES,
fazendo-se necessario que os profissionais do SAD realizem estratégias para amenizar tal
sofrimento (PROCOPIO et al.,2019).

Assim, Procdpio et al. (2019) afirmam que, para garantir a tranquilidade das familias e
a integralidade do cuidado na AD, diante das demandas diarias que enfrentam no cuidado, é

necessario

a disponibilidade de estrutura material minima para garantir o atendimento
domiciliar de intercorréncias, ou mesmo para evita-las, assim como a
facilitacdo do acesso aos demais servicos da rede de saiide nos casos que ndo
sdo passiveis de resolucdo no domicilio [...]. Essas, entretanto, dependem,
principalmente, de articulagfes institucionais e de investimento adequado de
recursos na AD (PROCOPIO et al., 2019, p. 600).

Desse modo, os servicos que compdem a RAS do municipio, em especial a AB,
precisam estabelecer estratégias para facilitar a trajetoria dos familiares na busca por uma
assisténcia em salde de qualidade para as CRIANES. Estudo que avaliou a implantacdo do
SAD em estado brasileiro aponta que uma dessas estratégias utilizadas, para garantir tanto
adequado fluxo de pacientes na RAS segundo suas demandas e também a melhora da
comunicacdo com outros servicos, sdo reunifes entre as equipes dos servigos primario,

secundaria e terciaria, mediada por seus coordenadores (CASTRO et al., 2018).

Com todas as dificuldades de articulagdo da RAS, urge a necessidade de produgéo e
reorganizacao logica dos cuidados na rede as CRIANES centrados nas necessidades singulares
e no contexto familiar e social. Para isso, a reavaliacdo e questionamento das praticas
profissionais atuais é essencial para que ndo se reproduza no domicilio praticas biomédicas
hegemdnicas da atenc&o terciaria (PROCOPIO et al.,2019).

As praticas de saude da equipe do SAD passaram por desafios e adaptacdes durante a
pandemia do COVID-19 a fim de prevenir a dissemina¢do do virus. Estudo internacional
apontou que houve aumento da preocupagao dos profissionais e dos pacientes domiciliares com
a transmissao do virus de uma casa a outra. Por conseguinte, realizaram ou a intensificacdo das
acOes de biosseguranca ou a suspensdo dos cuidados domiciliares (MARKKANEN et al.,
2021).
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Em alguns municipios estudados, os familiares relataram comprometimento dos
atendimentos do SAD desde o cancelamento & desregulacdo, em decorréncia da pandemia,
deixando os familiares insatisfeitos. Isso se relaciona ao aumento do nimero de pacientes com
sequelas da Covid-19, que necessitam de cuidados domiciliares (GASPAR et al., 2020). Assim,
compromete ainda mais a continuidade do cuidado as CRIANES no domicilio, tendo em vista
que, segundo o estudo de Medeiros et al. (2022), em outros servi¢os da RAS também houve o
cancelamento de consultas, exames e sessdes de fisioterapia essenciais para o desenvolvimento
das CRIANES.

Entretanto, nos municipios em que a AD permaneceu com suas atividades, essas
trouxeram aos familiares maior seguranca, frente a preocupagdo com a possibilidade de
transmissdo do covid-19 as CRIANES, com o deslocamento para outros servicos, tendo em
vista que, devido a suas vulnerabilidades em salude, hd maior chance de contrair a doenca

evoluir com complicacdes graves (MEDEIROS et al., 2022).

Por fim, os SAD de alguns municipios da Paraiba, realizam atendimentos uma vez na
semana para a reabilitacdo da CRIANES. Esse fato, na fala dos familiares, configura-se uma
vulnerabilidade programaética oriunda do SAD, pois ndo atendem as necessidades de
reabilitacdo da CRIANES. Estudo que caracterizou os SAD da Paraiba apontou que dos 23
servicos sete atendiam as normas estabelecidas pela Portaria n® 825/2016 e os demais, em
contraposi¢ado as orientagcdes normativas, tinham apenas funcionamento semanal ou duas vezes
na semana, comprometendo a continuidade dos cuidados e a reabilitacdo dos usuarios (LIMA,
2019).

Assim, gera uma insatisfacdo dos familiares, pois ndo veem uma melhora significativa
do quadro clinico da crianca/adolescente. Contudo, os préprios familiares apontaram como
justificativa a grande quantidade de pacientes sendo atendidos pelo SAD como a causa que
prejudica os cuidados as CRIANES. Isso viola as normatizacGes estabelecidas pela portaria
vigente que regulamenta a AD, na qual sdo estabelecidos trinta usuarios para cada EMAD Tipo
2, mensalmente, pois atendem o AD 2 e 3. Assim, para suprir essa grande quantidade de
pacientes, os gestores do servico devem garantir a insercdo do EMAP para o apoio nos dias
uteis (BRASIL, 2016a).

Outro ponto que insere a familia em uma vulnerabilidade programaética é a inconstancia
dos atendimentos, em que ndo h& um dia fixo para sua realizagdo. Para os familiares, essa
desestruturacdo ndo € benéfica nem traz resultados para a crianga/adolescente. Essa questdo

também pode estar relacionada a quantidade insuficiente de profissionais para uma demanda
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crescente de usuarios em domicilio, agravado pelo repasse insuficiente de recursos pelo
governo federal, como relatado por representantes da gestdo municipal no estudo de Castro et

al. (2018), comprometendo o funcionamento adequado dessa modalidade de cuidado.

Essa alta demanda de pacientes para os profissionais do SAD pode estar relacionada a
alteracdo recente do NASF-AB, com a implantacdo do novo modelo de financiamento
estabelecido pela Portaria n° 2.979, de 12 de novembro de 2019. Essa Portaria prevé que a
composicao da equipe multiprofissional esta desvinculada do NASF-AB, sendo sua presenca
ou ndo estabelecida pelos gestores. I1sso pode levar ao aumento dos encaminhamentos dos
pacientes antes atendidos pelo NASF para os servigos domiciliares sobrecarregando-0s
(BRASIL 2019).

Portanto, a fim de atender as demandas das CRIANES e driblar a falta de recursos para
esse servico, os coordenadores e gestores devem lancar mao de recursos disponiveis na RAS,
como estratégia de acesso as tecnologias em salde e profissionais especializados (CASTRO et
al., 2018), levando em consideracdo a demanda politico-administrativa do municipio.

Quando pensamos nos familiares, essas inconstancias acarretam falta de confianca
desses em relacdo a equipe, que, somados a inseguranca, esgotamento emocional e fisico,
acentuam a insatisfagdo com o servico. Nesse sentido, observa-se a necessidade reorganizar o
SAD para realizar adequada reabilitacdo e produzir uma pratica singular de cuidados que
vislumbre a pluralidade dos pacientes e seus cuidadores capazes de envolver todas as suas
vulnerabilidades em satide (PROCOPIO et al.,2019).

Portanto, o SAD € um servico essencial para os cuidados em domicilio as CRIANES, o
qual deve atender as necessidades de salde desse grupo e de sua familia. Para tal, seu
funcionamento ndo sé deve estar atrelado as acdes e servicos de satde da RAS, bem como deve
funcionar em forma de uma engrenagem, em que a forca do cuidado e a rotagdo de um servicgo
para outro transmitam a poténcia ou movimento para uma RAS efetiva e resolutiva as
CRIANES e suas familias.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A percepcdo dos familiares acerca do cuidado realizado pelo SAD as CRIANES foi
que esse é um servico que busca realizar um cuidado humanizado e integral, permeando o
cotidiano das familias. Atua no processo de reabilitacdo das CRIANES, mesmo havendo
lacunas assistenciais no SAD e na RAS que acentuam as vulnerabilidades em saude das

criancas/adolescentes e suas familias.

Dentre as a¢des organizacionais de cuidados do SAD, observou-se que a efetivacdo de
atendimentos as CRIANES realizados além dos horarios pré-estabelecidos e/ou o uso de
recursos tecnoldgicos estabeleceu uma continuidade dos cuidados no domicilio apds a alta
hospitalar. Essas acfes, somadas ao processo educativo pelos profissionais do SAD aos
familiares das CRIANES, bem como a ac¢des centradas na familia, sdo alternativas que as
encorajam e as empoderam para a reabilitacdo de seus filhos, superando as barreiras
identificadas para efetivagdo dos cuidados domiciliares. Isso viabiliza a continuidade do

cuidado e minimiza as vulnerabilidades social e individual das CRIANES e de suas familias.

As acles de saude do SAD também foram influenciadas pela pandemia de Covid-19,
tendo seus servicos prejudicados e replanejados. No entanto, a manutencdo dos atendimentos
do SAD é essencial para a continuidade do cuidado durante o isolamento social decorrente da
pandemia. Neste sentido, vale repensar a intensificacdo e o aperfeicoamento de estratégias de

cuidados inovadores, como o acompanhamento em domicilio, via telessaude.

Observou-se a relevancia da articulacdo dos servicos que compdem a RAS para
efetivacdo de um cuidado integral pela AD, tendo em vista que as a¢des e servicos de satde em
rede sdo codependentes. Contudo, ainda ha lacunas na integralidade da assisténcia na RAS,
principalmente no que tange as pactuaces entre os diversos servicos de salde, que sdo
realizadas e de responsabilidade da gestdo politico-administrativa municipal. Quando essas
pactuacdes ndo estdo bem definidas, pode acentuar as vulnerabilidades programatica e social
das CRIANES e suas familias.

Portanto, para que haja um funcionamento adequado do SAD, faz-se necessaria a
articulacdo entre todos os servigos da RAS, fortalecendo a comunicagdo para que o fluxo e
contrafluxo das informacGes sobre os atendimentos perpasse por todos 0Ss servicos,
profissionais e usuarios da rede. Essa comunicacdo poderia ser viabilizada implantando-se o
prontuario eletrdnico em todos os servigos de salde da rede, de forma que os profissionais

pudessem registrar seus atendimentos no ato da consulta e também terem acesso as informacdes
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pertinentes para a continuidade do cuidado das CRIANES. Com essa efetiva articulagéo, poder-
se-a garantir a integralidade da assisténcia as CRIANES e seus familiares.

Desse modo, 0 presente estudo traz contribuicGes essenciais para o conhecimento e
aperfeicoamento das acfes de saude dos SAD para o cuidado as CRIANES no estado da
Paraiba. Com este estudo, fica evidente que os SAD ainda ndo atendem a todas as necessidades
de satde das CRIANES no estado paraibano. Assim, subsidia os profissionais de salde no
aperfeicoamento de suas ac¢des de cuidados domiciliares ao conhecer as reais demandas dos
familiares e das CRIANES, bem como subsidia o desenvolvimento de politicas publicas e
fluxogramas de ac¢Oes assistenciais para o seguimento dessa populacdo na RAS do estado da
Paraiba.

Como limitacdo, destaca-se a realizacdo do estudo durante o periodo pandémico
causado pelo Coronavirus (SARS-CoV-2), tendo em vista que atingiu diretamente o
funcionamento dos SAD de todo estado, o que pode ter influenciado a percepcao dos familiares
sobre tais servigos. Assim, em momento futuro, serd preciso novamente dar voz a novos
familiares que vivenciam o cuidado domiciliar de CRIANES. Sugere-se a realizacdo de
pesquisas qualitativas futuras com os profissionais dos SAD, ampliando para as equipes EMAD
e EMAP, e também as equipes da atencdo bésica, a fim de compreender sua organizagdo e quais
as dificuldades enfrentadas para a realizacdo dos cuidados domiciliares as CRIANES e suas
familias. Sugere-se, ainda, pesquisas que possam identificar como esta sendo o acesso das
CRIANES aos SAD, tendo em vista o grande nimero desta popula¢do em nosso pais. Espera-
se gque novas pesquisas possam dar subsidios para estabelecer propostas para a melhoria da

qualidade de vida desse grupo.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do Projeto: Cuidados prestados as criancas/adolescentes com necessidades especiais

de saude na atencdo domiciliar: percepgao da familia

Prezado (a) Senhor (a),

Convidamos vocé a participar de nossa pesquisa intitulada “Cuidados prestados as
criancas/adolescentes com necessidades especiais de salde na atencdo domiciliar:
percepcio da familia” que serd desenvolvida pela pesquisadora Paloma Mayara Vieira de
Macena Lima, mestranda do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem (PPGENF) do
Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), sob orientacao
da Prof? Dr2 Elenice Maria Cecchetti VVaz. Tem por objetivo apreender a percepcao da familia
acerca do cuidado realizado pelos servicos de atencdo domiciliar as criangas e aos adolescentes
com necessidades especiais de salde.

Acreditamos que com os resultados desta pesquisa possamos fornecer elementos que
auxiliem a construcdo de politicas publicas, programas e a¢des para a qualificacdo do cuidado
nos Servicos de Atencdo Domiciliar de criancas e adolescentes com necessidades especiais de
salde, bem como, fornecer a equipe multiprofissional desses servigos quais aspectos devem ser
melhorados para potencializar seu processo de trabalho. Com isso, solicitamos a sua
colaboracdo em participar deste estudo respondendo verbalmente as perguntas contidas no
roteiro de coleta de dados elaboradas pelo pesquisador. Para isso serdo utilizados recursos como
gravacdo de ligacOes telefonicas por meio de um aplicativo digital SuperRecorder ou
semelhante, ou de chamadas de video por meio do Google Meet para o registro e posterior
transcricdo das falas. A entrevista ird durar em média 40 minutos, respeitando sempre seu tempo
de disponibilidade.

E possivel que no decorrer da pesquisa acontecam desconfortos ou riscos relacionados
ao despertar de sentimentos e emocGes que possam provocar constrangimentos ou tristeza.
Neste caso, € direito seu interromper a pesquisa a qualquer momento. Serd garantido seu
anonimato e assegurada sua privacidade, assim, as informacgdes coletadas serdo apenas
utilizadas para esta pesquisa e em seguida guardadas de forma segura por um periodo de cinco
anos, estara acessivel apenas para os pesquisadores envolvidos no processo. Vale ressaltar, que
sua participacdo na pesquisa sera voluntéria, vocé ndo pagara ou receberd para participar do
estudo, ndo temos como intuito causar nenhum prejuizo financeiro, mas em um eventual caso
de despesas extraordinarias ou danos comprovados em decorréncia da pesquisa garantimos seu
ressarcimento e indenizagé&o.

Sua garantia a possibilidade de ndo aceitar participar do estudo ou se retirar a qualquer
momento estd assegurada, sem nenhum prejuizo a sua decisdo relacionada aos seus
atendimentos recebidos pelo Servigos de Atencdo Domiciliar. A pesquisadora estard a sua
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disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da
pesquisa e uma copia do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) ficara com o
participante da pesquisa.

Se houver davidas quanto ao encaminhamento da pesquisa ou achar que a pesquisa nao
foi realizada da forma como compreendeu, vocé podera ligar ou mandar e-mail para os contatos
disponibilizados abaixo.

Contatos:
Pesquisador Responsavel:
Nome: Paloma Mayara Vieira de Macena Lima
Celular: (83) 9 9380-5320

E-mail: paloma.mayara@academico.ufpb.br

Professora Orientadora:
Nome: Elenice Maria Cechetti Vaz

E-mail: emcv@academico. ufpb.br

Comité de Etica e Pesquisa:
Coordenadora: Eliane Marques Duarte de Sousa
Telefone: (83) 3216-7791

E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Caso seja de seu interesse participar desta pesquisa, assinale a op¢do “Sim”, preencha
o campo identificacdo do participante com o nimero dado pelo pesquisador e em seguida
“Enviar”.

] Sim [ Néo

Identificagdo do Participante:
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APENDICE B - ROTEIRO PARA ENTREVISTA QUALITATIVA

1) Os profissionais do SAD realizam visita domiciliar para acompanhar o caso da [nome da
crianca]?

2) E, se sim, como vocé percebe o atendimento que é oferecido para [nome da crianca]?
3) E, se ndo recebe, acredita ser por qual motivo? E onde costuma procurar atendimento?

4) Quando vocé recebe atendimento de satde para [nome da crianga] em casa, quais S&o 0s
motivos?

- Com qual profissional vocé consegue atendimento ou acompanhamento?
- Quanto tempo geralmente leva até o atendimento?

- Consegue em seguida agendar consulta de retorno?

- Vocé considera bom ou ruim este atendimento? Por qué?

5) Em caso de necessidade de encaminhamentos para especialistas ou outros servi¢os, como
iSs0 ocorre no seu bairro? E quem faz para vocé?

6) Oferta de servicos: - Na UBS/USF ¢ ou foi ofertado todas as vacinas para [nome da
crianga]?

- Na UBS/USF estdo disponiveis todos os medicamentos que [nome da crian¢a] precisa ou
precisou? Se ndo, quem fornece os medicamentos?

- Na UBS/USF é realizada a avaliacdo para incluir sua familia nos programas sociais do
governo, como: bolsa-familia e o Beneficio de prestagdo-continuada?

- Caso receba, quem orientou?

- Caso ndo receba, por qué? Ja tentou?

7) Os profissionais costumam escutar o que vocé diz?

8) Os profissionais respondem claramente suas perguntas?

9) Os profissionais disponibilizam tempo para vocé falar sobre seus problemas ou davidas?
10) Os profissionais conhecem a histdria clinica do(da) [nome da crianga]?

11) Os profissionais tém conhecimento do tratamento clinico realizado em [nome da crianca]
em caso de necessidade de atendimento?

12) Os profissionais te orientaram/orientam sobre quais 0s cuidados que vocé deve realizar
em domicilio e como fazé-lo?

- Caso sim, quem faz isso com mais frequéncia?

- As orientagdes séo repassadas de forma individual ou coletiva?
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- Vocé as compreende claramente?

13) Em caso de atendimentos em pronto-socorro ou hospitais a equipe de profissionais da
SAD tem conhecimento?

14) Na sua avaliacdo o servico de satde tem correspondido as necessidades de atendimento
do(da) [nome da crianga]? Por qué?

15) O que vocé mudaria para melhorar o servico de atendimento a satde de criangas como
o(a) [nome da crianca] no municipio?

- O que vocé espera do servico de atencdo a salde para criangas como [nome da crianca] em
seu municipio?

16) Caso a crianca esteja em idade escolar, vai a escola? Se ndo vai, recebe alguma assisténcia
escolar em casa? Quem oferece?

- Se frequenta a escola, como acontece a inclusdo? Ele (a) possui alguma dificuldade em
funcdo de sua condicédo?



APENDICE C - TERMO DE COMPROMISSO PARA O COMITE DE ETICA

TERMO DE COMPROMISSO PARA O COMITE DE ETICA

En, Paloma Mayara Vieira de Macena Lima, pertencente ao corpo do Programa de
Pos-Graduagiio em Enfermagem — Mestrade — do Centro de Ciéncias da Sande da
Universidade Federal da Paraiba, e pesquisadora responsavel pelo projeto imtitulado:
“Cuidados prestados as criancas/adolescentes com necessidades especiais de sande
na atencio domiciliar: percepeiio da familia®, comprometo-me a observar e cumprir
as normas da Resolugio n® 4662012 do CNS, em todas as fases da pesquisa.

Jodo Pessoa, 12 de marco de 2021.

Blowo Yoyora e di Howmo bimo.

Assinatura do pesquisador responsivel
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ANEXO A - TERMOS DE ANUENCIA DOS MUNICIPIOS ELEGIVEIS PARA A
PESQUISA

Scanned by CamScanner
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N
E s o

TERMO DE ANUENCIA

Declaramas para os devidos fins que a pesquisa intitulada “PRODUCAO DO
CUIDADO E VALIDACAO DE FROTOCOLO DE FLUXO PARA SERVICOS
DE ATENCAO DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE" a ser desenvolvida pela pesquisidora MARIANA
MATIAS SANTOS sob a coordenaglio geral dn PROF* DR" BEATRIZ ROSANA
GONCALVES DFE. OLIVEIRA TOSO, ¢ coordenagio estadusl da PROF* DR
NEUSA COLLET, estd autorizada parn ser realizada junio n este servigo no municipio
d¢ Cajazciras - PB.

Outrossim, informamos que para ter acesso a qualquer servigo da Rede de Satde
do Municipio fica condicionada a apresentaglia do ceridfo de aprovaglio por Comité de
Etica cm Pesquisa, devidamente credenciado junto 4 Comissio Nacional de ética em
Pesquisa- CONEP, ac servigo que recebera a pesquisa.

Sem mais,

,__de dc 2019

Alenciosamente

A0 7
Seeretéirio (a) de saide
Cyjazeiras- PB

Scanned with CamScanner
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PREFEITURA
GUARABIRA

Declaramos para 05 devidos fing que a pzsquisa intitwlada *“PRODUCAO DO
CUIDADO E VALIDACAO DE PROTOCOLO DE FLUXO PARA SERVICOS
DE ATENCAO DOMICILIAR & CRIANCAS COM  NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE® a «r desenvolvida pela pesquisadorz MARIANA
MATIAS SANTOS sob a covrdenagio geral da PROF® DR* BEATRIZ ROSANA
GONCALVES DE OLIVEIRA TOSO, ¢ coordencio estadual da PROF® DR
NEUSA COLLET, estd autorizada para ser realizada jumo a este senvign em
GUARABIRA -PB.

Outrossim, informamos cue para ter acesso a qualquer servigo da Rede de Saode
do Municipio fica condicionada u zpresencagdo do centicn de aprovagio por Comité de
Etica em Pesquisa, devidaimente credenciado junto 4 Comissio Nagional de ética em

Pesquisa- CONEP, a0 servigo que reccbera a pesquisa

Sem muis,
J‘(;; Pr"rﬂ’a .plde 08  de2019
Alenciosamant
](I, L : p , v
}J&d] A'.-"C/w& 4 . 01 R
. '

TERMO DE ANUENCIA

Wellington Antdnio Rodrigues de Oliveirs
Secretiria de saide
Guarabira - PB

!
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[Secretaria Municipal de Saide
Diretoria de Gestéo do Trabalho e Educacdo na Saide
Geréncia de Educacdo na Sadde — GES

Jodo Pessoa, 16 de julho de 2019

Processo N°: 08.141/2019

TERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

A Geréncia de Educacdo na Salde (GES) estd de acordo com a
execugdo do projeto de pesquisa "PHDDU(;ED DO CUIDADO E ‘.FALIDA{;ED
DE PROTOCOLO DE FLUXO PARA SERVICOS DE A'I'EH(;ED DOMICILIAR
A CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAS™, a ser desenvolvido pelo(a)
pesquisador(a) MARIANA MATIAS SANTOS, sob orientagio de NEUSA
COLLET, e assume o0 compromisso de apoiar o desenvolvimento da referida
pesquisa a ser realizada no(a) Servico de Atengdo Domiciliar, em Jodo
Pessoa-PB.

Declaramos conhecer e cumprir as Resolugtes Eficas Brasileiras, em
especial a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde (CNS).

Informamos que para ter acesso a Rede de Senvicos de Salde do
municipio, fica condicionada a apresentacdo nesta Geréncia da Certiddao de
Aprovacao por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente credenciado
junto 3 Comiss3o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sem mais, subscrevo-me.

Atenciosamente,

N
Davy Alves da Silva
Geréncia de Educagéo na Sadde

Av. Julin Freire, £/n - Tome — 0EF SB040-000. CNFI: 08.806.721/0002-03. Fones: [0B3) 3211-6737 — Fax: [DE3] 3214-T349
gesjpi@yahoo.com br
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do Municipio fic ; yndicionada a apresent
Etica om Posquisa, devidamente credenciado junto

Pesquisa- CONEP, a0 servigo que recebera a pesquiss,

Scm mais,
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TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos lins que a pesquisa mtitulada “PRODLCAO DO
CUIDADO E VALIDACAO DE PROTOCOLO DE FLUXO PARA SERVICOS
DE ATENCAO DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE" a swr desenvolvida pela pescuisadora MARIANA
MATIAS SANTOS sob a coordenagdo pecal da PROF* DR' BEATRIZ ROSANA
GONCALVES DE OLIVEIRA TOSO, ¢ coordenugio cstadual da PROF® DR’
NEUSA COLLET, esti autorizada para ser realizada junto a gste servigo no municipti
de PEDRAS DE FOGO- PR

Outrassim, informarsos que pera ter acesso & qualquer servigo da Rede de Saude
do Municipio fica condicionzda a apresentagia do certidio de aprovacio por Comité de
Etica em Pesquisa. devidemente credencizdo junte & Comissin Nacional de éfica em

Pesquisa- CONE?, ao servigo que recebera a pasquisa

Sem mais.
,/[m): S0 de OB de2019

Afenciosamente

()
H ((’ih adaned '/-l'\/./(/‘“ M(-’\» A

Secretario de sadde
Pedras de Fogo- PR

Scanned by CamScanner
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Melhor em Casa
e

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins que a pesquisa intitulada “PRODUCAO DO
CUIDADO E VALIDACAO DE PROTOCOLO DE FLUXO PARA SERVICOS
DE ATENCAO DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE” a ser desenvolvida pela pesquisadora MARIANA
MATIAS SANTOS sob a coordenagdo geral da PROF* DR* BEATRIZ ROSANA
GONCALVES DE OLIVEIRA TOSO, e coordenagdo estadual da PROF* DR*
NEUSA COLLET, esti autorizada para ser realizada junto a este servigo em
Queimadas-PB.

Outrossim, informamos que para ter acesso a qualquer servigo da Rede de Satde
do Municipio fica condicionada a apresentagfio do certiddo de aprovagdo por Comité de
Etica em Pesquisa, devidamente credenciado junto 4 Comissio Nacional de ética em
Pesquisa- CONEP, ao servigo que recebera a pesquisa.

Sem mais,

Queimadas-PB, 25 de julho de 2019.

Atenciosamente

7 Al L-'m
Josué iro de Lima %‘.&
Sec de Saade Matricula 6174914

Queimadas - PB
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ANEXO B - PARECER DO COMITE DE ETICA DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DA PARAIBA - PROJETO DE DOUTORADO

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W"“‘
FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VALIDAGAO DE PROTOCOLO DE FLUXO PARA SERVIGOS DE ATENC;AO
DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

Pesquisador: Mariana Matias Santos

Area Tematica:

Versédo: 1

CAAE: 33398820.0.0000.5188

Instituicao Proponente: Centro de Ciéncia da Saude

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 4.104.301

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de projeto de tese de doutorado com proposta de um estudo do tipo metodoldgico, com abordagem
de método misto, desenvolvido em duas fases dependentes. Esta vinculado a um projeto multicéntrico
intitulado: “Produgéo do cuidado e validagdo de protocolo de fluxo para servigos de atengdo domiciliar a
criangas com necessidades especiais de saude”, aprovado pelo CNPq (Universal 2018 Processo n°
420877/2018-5 — auxilio a pesquisa)

Objetivo da Pesquisa:

Validar protocolo de fluxo de cuidado especifico para o acompanhamento de criangas com necessidades
especiais de saude na atengdo domiciliar e analisar a implementagao clinica deste protocolo na Paraiba.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Riscos minimos como desconforto relacionado ao tempo necessario para a participagdo na pesquisa, bem
como ao compartilhamento de informagdes com a entrevistadora. Para que os mesmos sejam reduzidos, a
pesquisadora garantira o direito de o(a) participante expressar suas sensagdes livremente ou desistir do
estudo em qualquer momento, caso seja essa a sua vontade.

Endereco: UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE \‘ . zmﬂw mo
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagao do Parecer: 4.104.301

Beneficios:
Os beneficios estao relacionados a contribuigdo para o aperfeicoamento da aten¢do domiciliar a CRIANES,
com organizagao do fluxo de atendimento desta populagdo na rede de atenc¢édo a saude.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante para o campo da saude da crianga na Paraiba

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Apresentou todos os termos e documentos obrigatérios

Recomendacoées:

Incluir nos TCLEs o telefone e o e-mail do CEP do CCS/UFPB

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

N&o apresentou pendéncias

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba — CEP/CCS aprovou a execugédo do referido projeto de pesquisa. Outrossim, informo que a
autorizagdo para posterior publicagéo fica condicionada a submissédo do Relatdrio Final na Plataforma Brasil,
via Notificag@o, para fins de apreciagdo e aprovagao por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 08/06/2020 Aceito
do Projeto ROJETO_1571859.pdf 19:58:34
Folha de Rosto MARIANA_SANTOS_FOLHADEROSTO| 08/06/2020 |Mariana Matias Aceito
.pdf 19:55:30 _[Santos

Outros CERTIDAO_BANCA_DE_QUALIFICAC | 08/06/2020 |Mariana Matias Aceito
AO_MARIANAMATIAS.pdf 13:36:03 | Santos

Outros SOUSA.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
18:00:37 [Santos

QOutros QUEIMADAS .pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
18:00:14 | Santos

Qutros POMBAL.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito

Endereco: UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Pagina 02 de 04

102



UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagao do Parecer: 4.104.301

Sh

mo

Qutros POMBAL.pdf 17:59:46 |Santos Aceito

QOutros PIANCO.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:57:00 | Santos

Outros PEDRAS_DE_FOGO.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:56:28 | Santos

Qutros MONTEIRO.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:55:52 [ Santos

Qutros JOAO_PESSOA .pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:55:27 | Santos

Qutros ITAPORANGA .pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:54:13 | Santos

Qutros GUARABIRA.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:53:22 | Santos

Qutros CUITE.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:52:41 | Santos

Outros CONDE.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:37:19 | Santos

Qutros CONCEICAO.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:36:45 | Santos

Outros CAJAZEIRAS .pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:35:57 | Santos

Outros CABEDELO.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:35:02 | Santos

QOutros CAAPORA .pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:34:20 | Santos

Outros BOQUEIRAO.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:32:33 | Santos

QOutros AREIA .pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:31:49 | Santos

Qutros AnuEnciaEstadoParalba.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:31:12__| Santos

QOutros ParecerBeatriz.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:29:20 | Santos

QOutros APENDICECINSTRUMENTO.docx 05/06/2020 [Mariana Matias Aceito
17:26:52 | Santos

Outros APENDICEBOFICINAS.docx 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:25:23 | Santos

QOutros APENDICEACARTACONVITE.docx 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:24:40 | Santos

Orgamento ORCAMENTO.docx 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:23:52 | Santos

Cronograma CRONOGRAMA .docx 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
17:23:31 Santos

TCLE/Termos de |TCLE.docx 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito

Assentimento / 17:12:48 |Santos

Justificativa de

Auséncia

Endereco: UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA

Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail:

comitedeetica@ccs.ufpb.br
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE Wﬂv
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagao do Parecer: 4.104.301

Projeto Detalhado / | TESE.pdf 05/06/2020 |Mariana Matias Aceito
Brochura 17:11:03 [Santos
Investigador

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

JOAO PESSOA, 23 de Junho de 2020

Endereco: UNIVERSITARIO S/N
Bairro: CASTELO BRANCO

Assinado por:

Eliane Marques Duarte de Sousa
(Coordenador(a))

CEP: 58.051-900

UF: PB Municipio: JOAO PESSOA

Telefone: (83)3216-7791 Fax:

(83)3216-7791

E-mail:

comitedeetica@ccs.ufpb.br
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ANEXO C - PARECER DO COMITE DE ETICA DA UNIVERSIDADE ESTADUAL
DO OESTE DO PARANA (UNIOESTE) - PROJETO MULTICENTRICO

CIENCIAS BIOLOGICAS E DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE

| ESTADUAL DO OESTE DO

___PARANA

—

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA ]

Titulo da Pesquisa: Produgéo do cuidado e validagéo de protocolo de fluxo para servigos de atengéo
domiciliar a criangas com necessidades especiais de salde ‘

Pesquisador: Beatriz Rosana Gongalves de Oliveira Toso

Area Tematica:

Verséo: 1 |
CAAE: 17157319.7.1001.0107

Instituicdo Proponente: Centro de Ciéncias Biol6gicas e da Saide CCBS - UNIOESTE

Patrocinador Principal: CONSELHO NACIONAL DE DESENVOLVIMENTO CIENTIFICO E
TECNOLOGICO-CNPQ ’

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.477.776 ‘

Apresentacdo do Projeto:

Pesquisa descritiva e exploratéria, de abordagem qualiquantitativa, do tipo estudo de casos mdltiplos,
executada por meio de triangulagéo de métodos e que se caracteriza como uma pesquisa aplicada, para ser ‘
executada em duas fases.

Objetivo da Pesquisa: {
Objetivo Primario: ;
Etapa 1: descrever o cuidado prestado as criangas e adolescentes com necessidades especiais de satide
nos servigos de atengéo domiciliar que compdem o estudo, na perspectiva dos profissionais de salde e da
familia.Etapa 2: Validar protocolo de fluxo de cuidado a criangas com necessidade de ateng&o especial &
salde na atengao domiciliar, modalidade dois.

Objetivo Secundario:

Etapa 1:+ Identificar e descrever os servigos de atengéo domiciliar existentes nos cenarios do estudo.»
Conhecer as demandas de cuidados e a necessidade de atengdo especial de saude de criangas e
adolescentes atendidas pelos servicos de atengéo domiciliar elencados. * Descrever as estratégias de
cuidado na atencgéo as criangas com necessidade de ateng&o especial a satide atendidas pelos servigos de
atencdo domiciliar elencados. * Apreender a percepgéo da familia

| Endereco: RUA UNIVERSITARIA 2069

 Bairro: UNIVERSITARIO CEP: 85.819-110
{ UF: PR Municipio: CASCAVEL i
Telefone: (45)3220-3092 E-mail: cep.prppg@unioeste.br

Pégina 1 de 04
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UNIOESTE - CENTRO DE 3
CIENCIAS BIOLOGICAS E DA 3 Stlota
SAUDE DA UNIVERSIDADE
ESTADUAL DO OESTE DO
PARANA

Continuag&o do Parecer: 3.477.776

acerca do cuidado, realizado pelo servigo de atengé@o domiciliar, as criangas com necessidade de atengédo
especial a saude.Etapa 2: Validar protocolo de fluxo de cuidado especifico para 0 acompanhamento de
criangas com necessidades

especiais de salde na atengado domiciliar, no grupo classificado como AD2.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Para os profissionais: desconforto na descrigéo de seu processo de trabalho.

Para os familiares: desconforto, constrangimento ao participar das entrevistas e responder perguntas sobre
o cuidado recebido nos servigos de

atengdo domiciliar e outros servigos integrantes da rede de atengéo a saude a crianga portadora de
condigbes especiais de salde.
Beneficios:

Para os profissionais: a disponibilizagdo de um fluxograma que organize seu processo de trabalho, validado
pelos proprios participantes, portanto de |
seu conhecimento e aprovagédo para uso. |
Para os familiares: receber atengdo & saude para sua crianga com condigbes especiais de um servigo
organizado, mais agil e pronto a responder suas demandas por atengdo a saide na atengéo domiciliar
modalidade dois.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Apresenta relevancia para a érea da Saude.

Consideragées sobre os Termos de apresentacgdo obrigatéria:
Apresenta todos os termos obrigatérios.

Recomendacdes:
Sem recomendagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Projeto considerado adequado do ponto de vista ético envolvendo seres humanos em conformidade com as
exigéncias deste Comité.

? Enderego: RUA UNIVERSITARIA 2069
| Bairro: UNIVERSITARIO CEP: 85.819-110

| UF: PR Municipio: CASCAVEL

: (45)3220-3092 E-mail: cep.prppg@unioeste.br
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UNIOESTE - CENTRO DE |
3 CIENCIAS BIOLOGICAS E DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE
! ESTADUAL DO OESTE DO i
| __PARANA ‘

Continuag&o do Parecer: 3.477.776 H

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

_Tipo Documento. ‘| Arquivo - - .| Postagem* |. = . Adtor . - |Situagdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/07/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1379013.pdf 14:26:46
Outros Termosanuenciainstituicoesparticipantes| 05/07/2019 | Beatriz Rosana Aceito [
.pdf 14:25:55 |Gongalves de !
Oliveira Toso ;
Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 05/07/2019 | Beatriz‘Rosana Aceito
14:15:54 | Gongalves de
Qliveira Toso
Projeto Detalhado / | anexoaoceditalprojetodetalhado. pdf 04/07/2019 | Beatriz Rosana Aceito i
Brochura 08:43:05 | Gongalves de |
Investigador Qliveira Toso |
Declaragéo do termosDeConcessao.pdf 04/07/2019 | Beatriz Rosana Aceito |
Patrocinador 08:27:20 |Gongalves de |
Oliveira Toso i
Outros instrumentosdecoletadedados.pdf 04/07/2019 |Beatriz Rosana Aceito i
08:26:47 | Gongalves de
Oliveira Toso
TCLE / Termos de | TCLEprofissionais.pdf 04/07/2019 | Beatriz Rosana Aceito ‘
Assentimento / 08:26:12 [ Gongalves de |
Justificativa de Oliveira Toso
Auséncia i
TCLE/ Termos de | TCLEfamiliares.pdf 04/07/2019 |Beatriz Rosana Aceito |
Assentimento / 08:25:52 | Gongalves de
Justificativa de Oliveira Toso
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA pdf 04/07/2019 | Beatriz Rosana Aceito
08:25:11 | Gongalves de
Oliveira Toso i
Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
| Enderego: RUA UNIVERSITARIA 2069 |
| Bairro: UNIVERSITARIO CEP: 85.819-110 :
{ UF: PR Municipio: CASCAVEL

 Telefone: (45)3220-3092

E-mail: cep.prppg@unioeste.br
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UNIOESTE - CENTRO DE
CIENCIAS BIOLOGICAS E DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE 7
ESTADUAL DO OESTE DO !
PARANA f

Continuago do Parecer: 3.477.776

: Enderego: RUA UNIVERSITARIA 2069 ;
 Bairro: UNIVERSITARIO CEP: 85.819-110 |
i UF: PR Municipio: CASCAVEL f
! Telefone: (45)3220-3092 E-mail: cep.prppg@unioeste.br

Pégina 4 de 04

mpresso na INIOESTE - gabriel . bofghetti




ANEXO D - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CENTRO DE CIENCIAS DA

SAUDE DA UNIVERSIDADE < Hﬁxm
FEDERAL DA PARAIBA -
CCS/UFPB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADO As CRIANCAS/ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE
SAUDE NA ATENCAO DOMICILIAR: FERCEPCAD DA FAMILLA

Pesquisador: Paloma Mayara Vieira de Macena Lima
Area Temitica:

Versdo: 1

CAAE: 45615521.8.0000.5188

Instituigdo Proponente: Centro De Ciéncias da Salde
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADODS DO PARECER
MNumero do Parecer: 4.738.200

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de um protocolo de pesquisa egresso do Programa de Pds-graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal da Paraiba sob a orientagdo da Prof® Dr* Elenice Maria

Cecchetti Vaz

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Apreender a percepgdo da familia acerca do cuidado realizado pelos servigos de atencdo domiciliar as
criangas e aos adolescentes com necessidades especiais de sadde.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos que a pesquisa podera trazer aos familiares e/ou cuidadores, relacionam-se a possiveis
desconfortos ou despertar de sentimentos e emogies que possam provocar consirangimentos 4 medida que
a entrevista for realizada. Para minimizar tais riscos sera oferecido espago para as familias falarem sobre
esses sentimentos e dado a possibilidade de continuar a entrevista em outro momento.

Beneficios:

Endersgo:  UNIVERSITARIO S

Ballmo: CASTELD BRANCO CEP: 55051-900
UF: PB Municiplo:  JOAD PESS0A
Telsfone: (E3)3216-7701 Fax (E33216-7791 E-mall: comiieteetcaess. utph by
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CENTRO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE - Q aﬂml’orim
FEDERAL DA PARAIBA - asil
CCS/UFPB

Confimesgio do Fancer 4,736 295

O resultade do projeto podera beneficiar os profissionais que compdem o SAD, pois com a percepcio dos
familiares efou cuidadores acerca do atendimento recebido sera possivel identificar as fragilidades do
servigo na perspectiva dos usuarios e em quais cincunstancias faz-se necessaria melhoria na prestagdo do
cuidado. Ainda, podera possibilitar a criagio de estratégias de cuidados em favor das CRIANES e seus
familiares, beneficiando-os. Além disso, poderd contribuir para a construgo do conhecimento acerca do
cuidado prestado s CRIAMES pelos servigos de atengdo domiciliar.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Pesquisa exploratdria-descritiva com abordagem gualitativa, que sera realizada nos municipios do estado da
Paraiba, que apresentam modalidade de AtengSo Domiciliar tipos 2 e 3 e que atendam criangas ou
adolescentes com necessidades especiais de salde, com os familiares/cuidadores dessas criangas ou
adolescentes.

O presente estudo esta vinculado a um projeto de tese de doutorado intitulado ~Validagio de protocolo de
fluxo para Servigos de Atengio Domiciliar a Criangas com Necessidades Especiais de Salde”, desenvolvido
por pesquisadora vinculada ao Programa de Pos-Graduag3o em Enfermagem da Universidade Federal da
Paraiba (UFFPB) & ac Grupo de Estudos e Pesquisas em Salde da Crianga e do Adolescente
(GEFSCAMFPB). Os dois estudos integram o Projeto MulticEntrico, intitulado “Produgio do cuidado e
walidagio de protocolo de fluxo para Servigos de Atengdo Domiciliar a criangas com necessidades especiais
de salde” coordenado pela equipe do Programa de Pés-Graduagio em Biociéncias e Salde da
Universidade Estadual do Oeste do Parana.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatdriac

Os termos de apresentacio obrigatdria foram submetidos tempestivaments.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Tendo em vista o cumprimento das formalidades éticas e legais, somos de parecer favoravel a execugio do
presente profocolo de pesquisa, salvo melhor juizo.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Certifica que o Comité de Efica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saide da Universidade Federal da
Paraiba — CEP/CCS aprovou a execugdo do referido projeto de pesquisa. Outrossim, informo que a

autorizagio para posterior publicagio fica condicionada 4 submiss3o do Relatorio Final na Plataforma Brasil,

via Motificagio, para fins de apreciagio e aprovagio por este egrégio Comité.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arquivo Postagem Autor Situagio
Informagbes Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS DO P 1342021 Aceito
do Projeto ROJETO _1732002.pdf 15:45:58
Falha de Rosto Folha_de_rosto paloma_projeio.pdf 13472021 |Paloma Mayara Aceito

15:43:12 |\ieira de Macena
Lima
Parecer Anterior ParecerBeatriz_Multicentrico pdf 0BM42021 |Paloma Mayara Aceito
18:13:57 |\ieira de Macena
Lima
Dedaral,za'm de Cartas anuencia_municipios_Paraiba.p | 08042021 |Paloma Mayara Aceito
concordancia df 18:11:07 | Vieira de Macena
Lima
Parecer Anterior FARECER_CEF_FProjeto_doutorado pdf| 0BMD42021 |Paloma Mayara Acaito
18:08:28 |Vieira de Macena
Lima
Cronograma CROMOGRAMA_DE_EXECUCAD.pdf DEMO42021 (Paloma Mayara Acaito
18:04:18 | Vieira de Macena
Lima
Dutros CERTIDAC_HOMOLOGACAC_PROJE | 0842021 |Paloma Mayara Acaito
TO_Paloma_Mayara. pdf 18:03:27  |Vieira de Macena
Lima
TCLE { Termos de | TCLE pdf 0BM42021 (Paloma Mayara Acaito
Assentimento / 17:42:48 |Vieira de Macena
Justificativa de Lima
Auséncia
Projeto Detalhado ! |Paloma_Mayara_Projeio_de_pesquisa_ | 0BT42021 (Paloma Mayara Acaito
Mestrado_GEPSCA pdf 172314 |\ieira de Macena

Brochura
Investigador

Lima

Situagao do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:

Mao

JOAD PESSOA, 26 de Maio de 2021

Assinado por:

Eliane Marques Duarte de Sousa

[Coordenador{a))
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ANEXO E - EMENDA DO PROJETO AO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CENTRO DE CIENCIAS DA

SAUDE DA UNIVERSIDADE < “Wm
FEDERAL DA PARAIBA -
CCS/UFFB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: CUIDADO As CRIANCAS/ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE
SAUDE NA ATENCAD DOMICILIAR: PERCEPCAD DA FAMILLA

Pesquisador: Paloma Mayara Vieira de Macena Lima
Area Temdtica:

Versdo: 2

CAAE: 45615521.8.0000.5188

Instituig3o Proponente: Centro De Ciéncias da Salde
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

MNumerc do Parecer: 5.117.452

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de emenda ao protocolo de pesquisa egresso do Programa de Pos-graduagio em Enfermagem da
Universidade Federal da Paraiba.

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Apreender a percepgdo da familia acerca do cuidado realizado pelos servigos de atengio domiciliar as
criangas e 305 adolescentes com necessidades especiais de salde.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O= riscos que a pesquisa podera trazer aos familiares efou cuidadores, relacionam-se a possiveis
desconfortos ou despertar de sentimentos & emogies que possam provocar constrangimentos 3 medida que
a entrevista for realizada. Para minimizar tais riscos sera oferecido espago para as familias falarem sobre
esses sentimentos e dado a possibilidade de continuar a entrevista em outro momento.

Beneficios:

O resultado do projeto podera beneficiar os profissionais gque compdem o SAD, pois com a percepcio dos
familiares e/ou cuidadores acerca do atendimento recebido sera possivel identificar
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as fragilidades do servigo na perspectiva dos usudrios & em guais circunstancias faz-se necessaria melhoria
na prestagdo do cuidado. Ainda, podera possibilitar a criagio de estratégias de cuidados em favor das
CRIANES e seus familiares,

beneficiando-os. Além disso, podera coniribuir para a construgio do conhecimento acerca do cuidado
prestado as CRIAMES pelos servigos de atengio domiciliar.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

A emenda referente a0 Projeto infitulade: Cuidado &s criangas/adolescentes com necessidades especiais de
salde na atengio domiciliar percepgio da familia, sob orientagio da ProR Dr? Elenice Maria Cecchetti Vaz,
se faz necessaria para registrar as modificagies no méiodo do referido projeio de pesquisa. A primeira foi a
mudanga de um critério de inclusdo dos meus participantes, justificada pela descoberta de que o nimero de
atendimentos as criangas/adolescentes pelos Servigos de atengdo Domiciliar, e ndo o tempo de
atendimento, era suficiente para os familiares terem uma experiéncia com esses servigos. A segunda
medificacdo foi relacionada a insergio de pessoas analfabetas e semianalfabetas na pesquisa por meio do
aceite gravado em audic precedido da leitura do TCLE, pois, estao incluidos como participantes do estudo
familiares de alguns municipios do interior da Paraiba, onde ainda se encontram pessoas analfabetas ou
com baixa escolaridade. A pesquisadora principal acredita e defende que essas refificagies ndo mudam o
objetive nem os procedimentos de coleta de dados da pesquisa. apenas ampliam as possibilidades de
participantes.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoriac

Os termos de apresentagio cbrigataria foram anexados tempestivamente.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do cumprimento das formalidades éticas e legais da pesquisa com seres humanos, somos de
parecer favoravel para a aprovagio da presente emenda e seguinte execugio desse protocolo de pesquisa,
salvo melhor juizo.

Consideragtes Finais a critério do CEP-

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagio

Informaghes PB_INFORMACOES BASICAS 185323 03M11:2021 Aceitn

Endarsgo:  Prédio o3 Reltoria da UFPB ; 19 Andar

Balmo:  Cidage Univessitana CEP: 55.051-900
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QB
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Consnusgin do Fanecer: 5.117.452
Basicas do Projeto  |_E1_pdf 18:44:48 Aceito
Projeto Detalhado /| Paloma_Mayara_Projelo_de pesquisa_ | 03/11/2021 |Paloma Mayara Aceito
Brochura Mestrado_Retificado_pdf 18:41:38 |\ieira de Macena
Investigador Lima
Outros DECLARACAD Emenda. pdf 03M11/2021 |Paloma Mayara Aceitn
18:37:24  |Vieira de Macena
Lima
Falha de Rosto Folha_de_rosto paloma_projeio. pdf 1342021 |Paloma Mayara Aceito
154312 |\Vieira de Macena
Lima
Parecer Anterior ParecerBeatrnz_Multicentrico pdf 0B/MD4/2021 |Paloma Mayara Aceifo
18:13:57  |Vieira de Macena
Lima
Dedaraga'm de Cartas anuencia_municipios_Paraiba.p | 080472021 |Paloma Mayara Aceito
concordancia df 18:11:07  |Vieira de Macena
Lima
Parecer Anterior PARECER_CEF_Projeto_doutorado. pdf| 08042021 |Paloma Mayara Acaitn
18:08:28 |Vieira de Macena
Lima
Cronograma CROMOGRAMA_DE_EXECUCAD pdf DEMD42021 |Palema Mayara Aceitn
18:04:18 | \ieira de Macena
Lima
Outros CERTIDAC HOMOLOGACAD PROJE | 0BMO4/2021 |Paloma Mayara Acaitn
TO_Paloma_Mayara.pdf 18:03:27 |\ieira de Macena
Lima
TCLE ! Termos de | TCLE pdf 0B/M42021 |Paloma Mayara Aceito
Assentimento / 17:42:48 |\ieira de Macena
Justificativa de Lima
Auséncia
Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciag3o da CONEP:

Mao

JOAD PESS0A, 22 de Novembro de 2021

Assinado por:

Eliane Marques Duarte de Sousa

{Coordenador{a))

Endarego;  Prédio da Reftora da UFPB ¢ 1° Angar

Balmo:  Cidade Universitana
Municiplo:  JOAD PESS0A
(B3)3216-T701

UF: PB
Talefons:

CEP: 58.051-900

Fax (E3)3216-7701

E-mall: comiiadeeticadiess. b br
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