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Dedico este trabalho as criancas e adolescentes que convivem com doencas crénicas, bem
como a seus familiares, modelos de forca e determinagdo na luta didria para a manutencgéo
da salde. Almejo que os resultados obtidos aqui possam contribuir para a reflexdo dos
profissionais de saude da Estratégia Saude da Familia sob a assisténcia prestada a esses
individuos, vislumbrando o proposto na Rede de Atencdo as pessoas com doengas cronicas.
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RESUMO

FERNANDES, Leiliane Teixeira Bento. Ac¢fes de autocuidado apoiado a
criangas/adolescentes com doenga cronica e suas familias na Estratégia Saude da
Familia. 2017. 124f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2017.

Introducdo: As condicdes cronicas tém demandado uma reestruturacéo na atencao a satde no
Pais, tendo sido concebido um Modelo de Atencdo as Condigcbes Cronicas que utiliza como
metodologia o autocuidado apoiado. Este pode ser norteado pela Técnica do 5 A’s (avaliagao,
aconselhamento, acordo, assisténcia e acompanhamento) e valoriza o individuo como
participante ativo nas suas demandas de salde, planejamento e execucdo do seu plano de
cuidados junto a equipe de saude e familiares. Objetivo: Analisar acbes de equipes da
Estratégia Satde da Familia na perspectiva de autocuidado apoiado a crianca/adolescente com
doenca cronica e suas familias. Métodos: Estudo qualitativo, exploratorio-descritivo,
realizado entre abril e agosto de 2016, em Unidades de Saude da Familia de Jodo Pessoa-PB.
Participaram trabalhadores de salde que atendiam criancas/adolescentes com doencas
cronicas e suas familias adscritos nas unidades sorteadas. A coleta de dados deu-se por
entrevista semiestruturada e a interpretacdo seguiu a Analise Tematica. O estudo foi aprovado
sob protocolo n°® 054/14 e CAAE: 27102214.6.0000.5188. Resultados: As intervencdes
relatadas eram episddicas e ndo unanimes entre os entrevistados e incluiram: avaliacdo das
barreiras para o autocuidado e do estado emocional do individuo; fornecimento de
informacdes sobre sinais, sintomas e tratamento da doenca; estimulo da busca por recursos da
comunidade que auxiliassem nesse processo; assisténcia de salde especificas a formacao
profissional dos entrevistados; acompanhamento mediante visita domiciliar, consultas de
rotina e estreitamento dos lacos com a tecnologia mdével. Consideracdes finais: Os
trabalhadores de satde desenvolvem intervencdes fragmentadas de autocuidado apoiado, pois
nenhum contemplou todos os pilares dos 5 A’s ao mesmo individuo ou familia. Esse modo de
prestar cuidado pode comprometer o controle da doenca e refletir na transferéncia da
responsabilidade profissional, gerando lacunas na linha de cuidado.

Descritores: crianca; adolescente; familia; doenca cronica; autocuidado; atencdo primaria a
saude



ABSTRACT

FERNANDES, Leiliane Teixeira Bento. Ac¢fes de autocuidado apoiado a
criangas/adolescentes com doenca cronica e suas familias na Estratégia Saude da
Familia. 2017. 124f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2017.

Introduction: Chronic conditions have demanded a restructuring of health care in Brazil, and
a Care Model for Chronic Conditions (MACC) that uses self-management support as
methodology has been conceived. This Model is guided by the 5 A’s (Assess, Advise, Agree,
Assist, and Arrange) and values the individual as an active participant in his/her health
demands, and in the planning and execution of his/her care plan with the health care team and
his/her relatives. Objective: To analyze the actions of teams of the Federal Brazilian Program
“Estratégia Satide da Familia” (Family Health Strategy) in the perspective of self-
management support to children/teenagers with chronic conditions and their families.
Methods: Qualitative, exploratory and descriptive study carried out between April and
August 2016, in Family Health Units of Jodo Pessoa, PB, Brazil. Health workers who cared
for children/teenagers with chronic conditions and their families ascribed in the selected units
participated in this research. Data collection was carried out with semi-structured interviews,
whose interpretation was drawn on Thematic Analysis. The study was approved by protocol
n° 054/14 and CPEC: 27102214.6.0000.5188. Results: The interventions reported were
episodic and not unanimous among the interviewed subjects and included: assessing barriers
to self-management and assessing the emotional state of the individual; provision of
information about signs, symptoms, and treatment of the disease; motivation for searching
resources at the community that would assist in the process; health care specific to vocational
training of the interviewed subjects; monitoring through household visit, routine appointment
and strengthening of the ties with mobile technology. Conclusion: Health workers developed
fragmented interventions of self-management support as no one has completed all the steps of
the 5A's with the same individual or family. This manner of providing care can compromise
the control of the disease and reflect in the professional transfer of responsibility, by
generating gaps in the care line.

Descriptors: child; adolescent; family; chronic disease; self-management; primary health care



RESUMEN

FERNANDES, Leiliane Teixeira Bento. Ac¢fes de autocuidado apoiado a
criangas/adolescentes com doenca cronica e suas familias na Estratégia Saude da
Familia. 2017. 124f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2017.

Introduccion: Las condiciones cronicas han exigido una reestructuracion de la atencién a la
salud en el pais, habiéndose concebido un Modelo de Atencion a las Condiciones Cronicas
que utiliza como su metodologia el autocuidado apoyado. Esto puede ser orientado por la
técnica de los 5 A's (apreciacion, asesoramiento, acuerdo, asistencia y acompafiamiento) y
valora al individuo como participante activo en sus demandas de salud, planificacion y
ejecucion de su plan de atencion juntamente con su familia y el personal de salud. Objetivo:
Analizar las acciones de los equipos de la Estrategia Salud Familiar (Estratégia Saude da
Familia) en la perspectiva del autocuidado apoyado al nifio/adolescente con enfermedad
cronica y sus familias. Metodologia: Estudio cualitativo, exploratorio-descriptivo realizado
entre abril y agosto de 2016, en las Unidades de Salud Familiar (Unidades de Salde da
Familia) de Jodo Pessoa-PB. Los participantes fueron trabajadores de la salud que asistieron a
nifios/adolescentes con enfermedades crénicas y sus familias adscritos a las unidades
sorteadas. La recoleccion de datos fue a través de una entrevista "semiestructurada” y la
interpretacion siguid el Analisis Tematico. El estudio fue aprobado bajo el Protocolo no.
054/14 y CAAE: 27102214.6.0000.5188. Resultados: Las intervenciones reportadas eran
episddicas y no-unanimes entre los entrevistados e incluyeron: evaluacion de las barreras al
autocuidado y del estado emocional del individuo; Suministro de informacién sobre indicios,
sintomas y tratamiento de la enfermedad; Estimulacién de la bdsqueda de recursos de la
comunidad para ayudar en este proceso; Atencidén sanitaria especifica a la formacion
profesional de los entrevistados; Acompafiamiento a través de visitas domiciliarias, consultas
rutinarias y estrechamiento de lazos con la tecnologia mévil. Consideraciones finales: Los
trabajadores de la salud desarrollan intervenciones fragmentadas de autocuidado apoyado,
porque ninguno de ellos contemplé a todos los pilares de las 5 A's en el mismo individuo o
familia. Ese modo de darse cuidados puede comprometer el control de la enfermedad y
reflejarse en una transferencia de responsabilidad profesional, generando huecos en la linea de
cuidado.

Descriptores: nifio; adolescente; familia; enfermedad cronica; autocuidado; atencion prin
a la salud.
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APRESENTACAO

A realidade vivenciada por criangas e adolescentes com doengas cronicas e suas
familias € uma situacdo muito complexa que requer dos trabalhadores de saude um olhar
diferenciado de modo a imbui-los de capacidades para lidar com a rotina impelida pela
doenca e, ao mesmo tempo, fornecer todo 0 apoio necessario a essa vivéncia.

O meu primeiro contato com a saude da crianga e do adolescente deu-se no terceiro
ano da graduacdo em Enfermagem, periodo do curso em que eu pude vivenciar momentos
marcantes que contribuiram significativamente para que eu pudesse ter uma nova visdo da
assisténcia em enfermagem, dessa vez, abarcando um binémio (mé&e-filho ou cuidador-
paciente). Tao logo terminei a graduacgéo, adentrei no curso de Mestrado em Enfermagem e,
nesse momento, tive a oportunidade de conhecer uma metodologia utilizada
internacionalmente para assisténcia a pessoas com doencas cronicas e que ndo era téo
conhecida no Brasil, o Autocuidado Apoiado. Em primeira instancia, foi dificil compreender
o0 que seria e de que forma poderia ser efetivado na realidade do Sistema Unico de Satde
(SUS), surgindo o questionamento sobre que agdes poderiam emergir dessa abordagem a
pessoa que convive com a doenca cronica e seus familiares.

Para aprofundar meus conhecimentos sobre essa realidade, realizei uma vasta leitura
sobre a tematica em documentos da Organizacdo Pan-Americana da Salde (OPAS), em
manuais sobre modelos de atencdo a doencga cronica de outros paises e em artigos que
versavam sobre o assunto, a fim de obter o0 minimo embasamento necessario para entrar na
realidade dos profissionais de salde da Atencdo Primaria a Saude, sob a forma da Estratégia
Salde da Familia (ESF), e escutar deles que ac¢des eles tém realizado junto a esse perfil de
pessoas, como forma de desvelar se, de algum modo, eles realizavam intervencGes que se
encaixassem nessa perspectiva e que fugissem de uma assisténcia episodica e reativa —
padrao dos modelos agudos de atencdo a saude. Nessa caminhada, inseri-me no Grupo de
Estudos e Pesquisas em Salde da Crianca e do Adolescente (GEPSCA), da Universidade
Federal da Paraiba, fato este que me ajudou a compartilhar ideias e experiéncias com 0s
demais membros e me permitiu ampliar os horizontes sobre o0 assunto.

Nesse contexto, entendendo toda a importancia de uma assisténcia ampliada a essas
pessoas que na sua vida diaria convivem com demandas emocionais, materiais, financeiras e
sociais que lhe geram conflitos, direcionar a atencdo para um estudo que buscasse analisar
quais estratégias sdo voltadas para a melhoria da assisténcia em salde do binémio

crianca/adolescente e familia tornou-se o foco do meu estudo.



12

Nessa perspectiva, a presente dissertacdo teve como intuito contribuir para a melhora
na assisténcia a esses sujeitos. Assim, ela esta constituida em seg@es, iniciando-se pela
introducdo do tema em estudo, a qual versa sobre como as condi¢cdes de salde estdo
divididas tipologicamente e como a prevaléncia de Doencas Cronicas Nao-Transmissiveis
tém aumentado em todas as faixas etarias. A partir disso, como 0s servi¢os tém se organizado
para atender essas demandas, enfatizando o papel da Atencdo Primaria a Salde sob a forma
da Estratégia Saude da Familia; e como o Autocuidado apoiado e a técnica dos 5 A’s podem
contribuir para a promocédo de um cuidado singular a criangas e adolescentes com doencas
cronicas e suas familias.

Na segunda sec¢éo, foi realizada uma revisao integrativa da literatura, evidenciando
0s seguintes aspectos: Atencdo a salde da crianca e do adolescente com doenca crénica na
Atencdo Primaria a Saude; Modelo de Atencdo as Condig¢bes Cronicas (MACC) no Sistema
Unico de Saude (SUS); Estratégias de apoio ao autocuidado de criancas/adolescentes e suas
familias: revisdo integrativa. Em seguida, foi apresentado ao leitor o percurso metodoldgico
da pesquisa informando o tipo, cenario e os participantes, bem como as informacdes sobre a
coleta e anélise dos dados e 0s aspectos éticos que regeram o trabalho.

A secdo dos resultados foi composta por dois artigos originais construidos a partir do
desenvolvimento deste estudo. O primeiro € intitulado "Acdes de autocuidado apoiado a
criancas e adolescentes com doencgas cronicas"” que tem como foco a analise das agdes das
equipes da ESF na perspectiva do autocuidado apoiado de criancas e adolescentes com
doencas cronicas. O segundo artigo original tem como titulo "Autocuidado apoiado a
familias de criangas e adolescentes com doengas cronicas"”, com ele buscou-se analisar as
acdes das equipes da ESF na perspectiva do autocuidado apoiado as familias de criangas e
adolescentes com doencas cronicas

Em seguida, foram apresentadas as consideracdes finais acerca da realizacdo das
acdes para 0 apoio ao autocuidado da crianca/adolescentes e suas familias, explicitando-se a
fragmentacéo das intervencdes prestadas.
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1 INTRODUCAO

A divisdo tipologica das condicbes de saude tem sido um fator determinante na
organizacdo dos sistemas de atencdo a salde. A ja consolidada divisdo entre doencas
transmissiveis e ndo-transmissiveis foi e tem sido utilizada em amplo espectro, porém, agrega
maiores contribuicbes no campo da epidemiologia. Quando referente ao processo de
enfrentamento de condi¢cdes de salde por parte dos sistemas, a Otica da classificacdo em
condicdes cronicas e agudas faz-se mais adequada‘.

As condicbes de salde englobam as doencas e estados que as transcendem (como
gravidez, traumas, acompanhamento dos ciclos de vida, a exemplo da puericultura, dentre
outros)®. Sendo assim, sdo consideradas doencas cronicas as que “apresentam inicio gradual,
com duracdo longa ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento
envolva mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente,
n&o leva a cura™®,

No mundo hodierno, a mudanca na resposta preventiva permitiu o controle das
doencas infecciosas, todavia, houve a invasdo das epidemias “invisiveis” (doencas cronicas)
como maiores causadoras de mortes a nivel mundial®. Em 2012, as Doencas Crdnicas Néo-
Transmissiveis (DCNT) responderam por 68% (38 milhdes) das 56 milhes de mortest®.

As DCNTs sdo um dos principais desafios para o desenvolvimento da salde
atualmente, pois, além de reduzirem significativamente a qualidade de vida da populacéo,
também interferem diretamente no estado socioeconémico dos paises. Nem mesmo 0s paises
de baixa renda, bastante acometidos por doencas infecciosas, podem ignorar o0 aumento das
mesmas pois ha mundialmente uma rapida explosio dos seus fatores de risco. Para tal, é
importante 0 acesso a tecnologias basicas de saude, medicamentos e suporte profissional ao
longo da vida, em contraposi¢do as condi¢bes agudas em gque ha a formulacéo do diagndstico,
seguido da prescricdo de condutas terapéuticas que culminam no reestabelecimento da salde.
Cabe salientar que o tratamento agudo sempre se fard necessario, porém, estimula-se que 0s
modelos de atencdo a salde devam ser repensados, de forma a agregar um tratamento efetivo
para problemas a longo prazo, evidenciado no fragmento a seguir sobre o Sistema Unico de
Satde (SUS) brasileiro®?Y:

O SUS é um sistema que se organiza de forma fragmentada e que responde
as demandas sociais com acdes reativas, episodicas e voltadas,
prioritariamente, para as condicOes agudas e para as agudizacBes das
condigdes cronicas. 1sso ndo deu certo nos paises desenvolvidos, isso ndo
esta dando certo no Brasil. A solucdo para essa crise esta em acelerar a
transi¢do do sistema de atencéo a satde por meio de reformas profundas que
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implantem as redes de aten¢do a salde, coordenadas pela Atengdo Priméria a
Salde.

As Redes de Atencdo a Saude (RAS) tém como objetivo precipuo a assisténcia as reais
necessidades da populacdo de forma resolutiva, integral e regionalizada, com integracao entre
os diversos pontos de atencdo, a partir de cinco redes tematicas prioritarias: Rede Cegonha,
Rede de Urgéncia e Emergéncia (RUE), Rede de Atencdo Psicossocial (Raps), Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncias (Viver Sem Limites) e Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doengas Cronicas®.

A Rede de Atencdo as Pessoas com Doencgas Cronicas preconiza a mudanca do
modelo de atencdo a saude, permitindo o cuidado integral a essas pessoas por meio da
promocdo da salde da populacdo e prevencdo do desenvolvimento das doencas cronicas e
suas complicacdes, impactando os indicadores de satide positivamente®.

Para tal, foi elaborado no Brasil o Modelo de Atencdo as CondicGes Crénicas
(MACC). Este contempla a fuséo de elementos de trés outros modelos: o Chronic Care Model
(CCM), o Modelo da Piramide de Risco (MPR) e o Modelo de Determinagdo Social da Saude
de Dahlgren e Whitehead™.

O MACC pode ser utilizado em todos os componentes da RAS, sendo a Atencao
Priméria & Satide (APS) a ordenadora e coordenadora dessa rede do cuidado®. A APS no Brasil
mistura alguns elementos da APS seletiva e da APS como nivel primario de atencéo & satdeV.
Assim, paralelamente, funcionam a Estratégia Saide da Familia (ESF) sob a forma de Unidades
de Salde da Familia (USF) compostas por equipes multiprofissionais que atuam de forma
generalista e sdo responsaveis por prestar assisténcia a determinada populacdo adscrita em um
territorio®; e as Unidades Basicas de Salde (UBS), as quais fornecem atendimento de
especialidades médicas, odontoldgicas e de enfermagem, por meio de consultas e
procedimentos simples.

A APS praticada na ESF deve buscar atender as reais necessidades de saude da
populacdo; apresentar menores custos e reduzir procedimentos mais caros; dar énfase a
promocdo da salde e na prevencdo das doencas, pois 0 modelo vigente do sistema reativo e
episédico ndo tem sustentabilidade para atendimento ao diagnéstico de longo prazo®. Porém,
esse tem sido um grande desafio, visto que essas condi¢fes tém carater multifatorial que,
consequentemente, necessitam de uma abordagem multiprofissional eficaz e exigem o

protagonismo dos individuos, suas familias e comunidade®.
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O protagonismo dos individuos com o intuito de manter a doenga sob controle trata-se
de, ao invés de tomar para si todas as decisfes sobre 0 que 0s usuarios devem ou ndo fazer, a
equipe de APS deve elaborar maneiras de enfrentamento e colaboragéo junto a esses®.

Isso pode ser efetivado com a implementacdo do Autocuidado Apoiado. Esse propde a
concretizacdo da capacidade do individuo em gerenciar suas demandas de saude inerentes a
uma condicdo cronica por meio de uma rede de apoio social, sejam institui¢Oes, profissionais,
familiares, amigos ou membros da comunidade®:

Um instrumento de implementacdo do Autocuidado Apoiado é a utilizacdo da
metodologia dos 5 A’s, mnemonico para: Avaliagdo, Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e
Acompanhamento, que foi criado a partir de alguns fundamentos tedricos no modelo
transteorico de mudanca de comportamento para a assisténcia a individuos fumantes. A
utilizacdo dos 5 A’s tem como intuito promover a motivacdo para realizar as acdes presentes
no plano de cuidados diminuindo, assim, o abandono das medidas terapéuticas®.

Esses cinco pilares sdo inter-relacionados, sendo importante que todos esses sejam
seguidos para uma assisténcia efetiva. Estudo™® evidenciou que quando os profissionais de
salde utilizam apenas os dois primeiros — avaliacdo e aconselhamento — ndo alcancam
resultados t&o significativos quando comparados aos que seguem todas as etapas. Quando 0s
prestadores de cuidados apenas perguntam e aconselham; eles mantém, por vezes, um didlogo
unidirecional que ndo valoriza a participacdo ativa do usuario. Ao agregar a esses pilares 0s
trés outros, é possivel enriquecer o plano de cuidados de modo que o individuo pode ser
motivado a realizacdo das intervengdes, pode discorrer sobre suas dificuldades e discutir
alteracOes nos habitos de vida que impedem o controle da doenca, sendo a assisténcia prestada
baseada na resolucdo de necessidades reais em que se pode acompanhar a evolugdo do
processo saude-doenca.

Dessa forma, podem ser desenvolvidas agfes como: usar instrumentos para
planejamento e avaliagdo do autocuidado; estabelecer e monitorar metas em conjunto com 0s
usuarios; realizar grupos operacionais e entrevistas motivacionais; prover 0 apoio ao
autocuidado por meio de acGes educacionais (confeccdo de folders tipo semaforo com sinais
verde, amarelo e vermelho); fornecer insumos para o autocuidado (medicamentos,
equipamentos, recursos da comunidade etc.); buscar recursos da comunidade e autoavaliar o
apoio da equipe da ESF. Essas sdo acOes da equipe de saude que contribuem para que as
metas de autogerenciamento sejam obtidas™.

Ao trazer essa metodologia para o &mbito da saude da crianca e do adolescente, revela-

se a relevancia dessa preocupacdo em decorréncia do avanco da Medicina, que proporcionou
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que doencas anteriormente consideradas incuraveis ou com tratamento restrito ao ambiente
hospitalar, hoje podem ser gerenciadas em domicilio. Assim, tanto esses individuos quanto suas
familias tém assumido a responsabilidade pela administracdo de medicamentos, dietas,
modificacdes de estilo de vida, dentre outros™. E essa adequagéo pode ser dificil aos usuérios e
seus familiares, sendo necesséria uma investigagdo de acbes que aperfeicoem esse
autogerenciamento do cuidado na infancia e adolescéncia™?.

Pesquisadores dos Estados Unidos da América (EUA) ja tém a preocupacdo em criar
modelos de atuacdo especificos para a infancia, levando em consideracdo que as estratégias
voltadas aos adultos ndo podem ser fielmente traduzidas a faixa etéaria pediatrica, porque esses
sofrem um efeito maior do sistema familiar sobre seus comportamentos de autocuidado®.
Além disso, a depender da idade, certas dificuldades, inerentes ao processo de crescimento e
desenvolvimento, influenciam no manejo da doenca.

Com base nessa contextualizagdo, evidencia-se a necessidade de transformagdes na
realidade de assisténcia a criangas/adolescentes com doencas cronicas. A literatura tem apontado
que é a familia da crianca quem articula o cuidado, buscando servicos e profissionais,
gerenciando o atendimento as suas necessidades devido a pouca efetividade dos cuidados
profissionais e que os recortes no cuidado afetam todo o nicleo familiar™. Nesse sentido, o
cuidado a pessoa com condicdo crénica vem sendo realizado, a priori, pela rede de
sustentacdo (familia), visto que, as instituicGes, bem como profissionais de salde tém atuado
de maneira pontual, tais como no diagnéstico ou exacerbagdo dos sintomas*®. Cabe salientar
que essas situacbes poderiam obter outros desfechos se a longitudinalidade (relacdo de
cuidados de satide consistentes ao longo do tempo)®” fosse efetivada na APS brasileira. Para
além disso, a assisténcia as pessoas que convivem com doencas cronicas requer uma comunicacdo
efetiva entre a APS, 0s demais niveis de atencdo a satde e aos proprios individuos e familia.

Ac0es efetivas para o atendimento a essa populacdo podem ser realizadas por meio da
corresponsabilizacdo entre profissional-usuario-familia por meio do Autocuidado Apoiado. “O

efetivo autocuidado é muito mais que dizer as pessoas usuarias o que devem fazer

, pois elas
devem participar na definicdo dos problemas, na proposicdo de meios para sua resolucdo, o que
estimula o éxito e permite a autoavaliacdo desse processo por parte dos envolvidos®.

Sendo assim, justifica-se o presente estudo em virtude das fragilidades do apoio
profissional ao autocuidado de criancas e adolescentes com doencas cronicas e suas familias
em relacdo ao cuidado voltado ao empoderamento desses individuos, enquanto protagonistas
de seu plano de cuidados. Desse modo, explicita-se a necessidade de avaliagdo das acdes de

salde prestadas a essa populacdo, envolvendo a relacdo entre as reais necessidades dessa
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populacdo e o servigo prestado pelas Equipes de Saude da Familia visando a producdo de
dados confiaveis que contribuam para a reorganizacdo das acOes e identificacdo das lacunas
nesse cuidado. Cabe salientar que o Autocuidado Apoiado ¢ uma metodologia incipiente na
realidade brasileira de APS e que se pretende, a partir deste estudo, divulgar acbes que
possam ser realizadas nessa perspectiva. Diante da problematica, questiona-se: que acbes a
equipe da ESF tem desenvolvido para o cuidado as criangas/adolescentes com doengas
crénicas e suas familias na realizacdo do projeto terapéutico na perspectiva do autocuidado
apoiado? O presente estudo tem como objetivo analisar acdes das equipes de ESF na
perspectiva de autocuidado apoiado a crianga/adolescente com doengas cronicas e seus

familiares.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Atencdo a saude da crianga e do adolescente com doenca cronica na Atencdo Primaria a
Saude

A organizacéo do cuidado as criangas com doencas cronicas ainda ndo é sistematizada
na APS brasileira. O conjunto de agdes fornecido pela ESF é 0 mesmo se comparado ao
ofertado a criangas sadias na consulta de puericultura, como a vigilancia do crescimento e
desenvolvimento, prevencdo e promocdo da saude. Assim, ndo lhes é conferida a
especificidade no atendimento das reais necessidades desse grupo™®.

Diante disso, ndo so a identificagdo de uma crianga/adolescente com doenga cronica na
APS (por meio do pré-natal, repasse da informacdo pelos Agentes Comunitarios de Salde
(ACS) aos outros profissionais do servico ou a propria procura do atendimento pelos
familiares) garantira uma assisténcia efetiva. Quando a procura é realizada pela familia, é
frequente o atendimento nas USFs sem programacdo prévia, o que aliado ao grande fluxo de
usuarios de todas as faixas etarias, atendidos por demanda espontanea e principalmente
devido a eventos agudos, dificulta a integracdo de atividades voltadas a um acompanhamento
adequado dos doentes cronicos, culminando na transferéncia da responsabilidade para a rede
de sustentacéo familiar™®.

Assim, ressalta-se a impressdo do nucleo familiar de uma crianca com
Adrenoleucodistrofia (ALD), que revelou se sentir negligenciado pela atuacdo dos
profissionais da ESF, visto que julgavam haver acompanhamento ineficiente de sua crianga no
que diz respeito ao niimero reduzido e espacado de visitas domiciliares®. Esse entendimento,
por parte da familia, deu-se em razdo das lacunas no cumprimento dos principios base da APS
(o primeiro contato, a longitudinalidade, a coordenacdo do cuidado, a integralidade e a
orientacdo familiar e comunitaria)‘®2%.

A visita domiciliar é uma ferramenta que permite aos profissionais 0 acompanhamento
aos usuarios da ESF. Ha relatos, na literatura, de que os profissionais componentes das
equipes minimas de saude da familia realizem esse tipo de atendimento (ACS, enfermeiro,
técnico em enfermagem, médico e dentista), porém, varios fatores influenciam a manutencéo
dessa atividade na rotina dessas equipes, como a falta de insumos, tais como carros que
possibilitem o acesso a areas mais longinquas e a transferéncia a outros servicos®?. Dessa
forma, a ESF, por vezes, ndo vem assumindo a postura de responsabilidade pelo

deslocamento e assisténcia em outros locais cabendo esta tarefa & familia das criangas®?.
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Portanto, a gestdo dos servicos de salde tem reflexos diretos no cumprimento da
responsabilidade dos profissionais na assisténcia. Os empecilhos burocraticos podem ser

evidenciados em estudo de caso?

que demonstrou que uma crian¢a com doenca cronica apos
conseguir, por meio de instancia juridica, atendimento de fisioterapia e fonoaudiologia teve
essa assisténcia interrompida ap6s término da determinagdo judicial, mesmo sendo
reconhecida pelos profissionais a necessidade de continuidade das sessdes de reabilitagéo.
Essa quebra da continuidade do cuidado é um dos fatores que contribuem para 0 aumento das
internacOes de criancas/adolescentes com doencas cronicas.

Dados de estudo® registraram em um estado da regido sul do Brasil 813.230
internacOes de criangas com idade abaixo de cinco anos no SUS, das quais 82.636 (10,2%)
ocorreram por Condi¢des Sensiveis a Atencdo Primaria (CSAP). Em criancas de um a quatro
anos a principal causa foi a asma e, em menos de um ano, o diabetes mellitus foi a terceira
principal. Resultados semelhantes foram encontrados em um estado da regido sudeste, em que
a asma foi a segunda maior causa das internacdes entre criangas, e que 57,8% do total eram
cadastradas junto as suas familias em ESF, dentre estas, 77,5% das criancas eram
acompanhadas regularmente na unidade de satide®®?.

Diante do supracitado, a captacdo das criangas/adolescentes deve ser uma realidade,

principalmente, quando os cuidadores ndo as levam as consultas programadas, ndo realizam
exames prescritos, atrasam o calendario vacinal para que, principalmente, as que convivem
com doencas cronicas, sejam monitorizadas e ocorra a diminuicdo das exacerbacdes e eventos
agudos®®.
Com o intuito de entender o que influencia as demandas de salde dessa populacdo, em
uma cidade brasileira foi realizada uma busca ativa de criangas com necessidades especiais de
salde na comunidade, delineando as principais necessidades de cuidados com base no modelo
de atencdo as condicdes cronicas. De forma geral, as necessidades encontradas em 4 casos de
criancas usuarias da APS foram de cuidado tecnoldgico; medicamentoso; de
desenvolvimento, de cuidados habituais modificados, como ajuda para o autocuidado e as
tarefas diarias alteradas. Desse modo, as intervengdes propostas para gestdo dos casos eram
baseadas em protocolos de atencdo para organizar as agdes da equipe e estratificar os
usuarios, incluindo acolhimento; empoderamento da crianca e da familia para o autocuidado;
o cuidado profissional em domicilio, dentre outros®.

Uma anélise critica do trabalho transmultiprofissional, no cuidado a adolescentes com
diabetes sobre adesdo e autonomia no cuidado, apoio social, relagbes familiares e com os

profissionais de saude, teve como conclusdo que o cuidado integral decorrido da préatica
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multiprofissional ainda é uma meta ndo alcancada, visto que o empoderamento do usuario
para se autocuidar e o apoio necessario a isso ndo sio fornecidos em sua plenitude®®.

Essa problematica também é influenciada pela formacdo dos profissionais de saude.
Estudo®”, realizado na Africa do Sul, constatou déficit na formacdo e conhecimento
adequado de enfermeiros sobre o acompanhamento e tratamento do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) em mées e criangas, fomentando uma barreira em suas
acOes frente ao preconizado pelo Integrated Management of Childhood Illness (IMCI),
fragilizando a confianca com a familia. Tais participantes julgaram que deve haver um
treinamento dos profissionais no sentido de imbui-los de habilidades para o acompanhamento
a crianga com condigdo cronica.

Um menor nivel de capacitacdo da equipe de APS, seja pela falta de contato ou de
conhecimento para a identificacdo precoce de uma condi¢do cronica, influencia a qualidade
do cuidado®.

Essa falta de informacdo, aliada ao descompromisso de alguns profissionais em
verificar se o cuidado esta além de sua competéncia e responsabilizacdo, antes de realizar o
referenciamento a servicos de maiores complexidades™®, é o que gera lacunas na referéncia
desses atendimentos. J4, a falta de contrarreferéncia também dificulta 0 acompanhamento de
criangas/adolescentes com doencas crénicas, pois os profissionais da aten¢éo primaria acabam
tendo que trabalhar apenas com as informagdes repassadas pelos familiares. Isso poderia ser
melhorado com a utilizacdo de sistemas de informacdo eletrdnicos para que todos 0s
profissionais pudessem ter acesso a todos os atendimentos realizados na rede de atengio™®.
Em decorréncia dessas lacunas na assisténcia, aos poucos vem ganhando énfase a
compreensdo da importancia do apoio ao autocuidado no tratamento de doencas cronicas na
infancia e adolescéncia™.

Ao realizarem um estudo com familiares de criancas e adolescentes com HIV, os
autores recomendaram que a APS desenvolvesse campanhas de informacdo para alteracdo de
comportamentos inseguros; diagnosticasse novos casos; referenciasse o servico especializado,
mas mantivesse 0 acompanhamento do individuo; realizasse acompanhamento de puericultura
e hebicultura; cumprisse o calendario de imunizacgdes; promovesse a satde da familia como
um todo; auxiliasse na adesdo as medidas terapéuticas e resolucdo de agravos; e, realizasse
busca ativa dos usuérios®?.

Efetivas acOes de autocuidado sdo importantes para que a pessoa com doenga cronica
se aproprie de metas a alcancar gradativamente em diferentes niveis de complexidade®®.

Entretanto, as pesquisas sobre acdes de automanejo de doencas crbnicas ainda vém sendo
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focadas em individuos mais velhos, porém, os altos custos com seu manejo e complicaces
também se fazem presentes na infancia e adolescéncia. Um olhar direcionado a essa faixa
etaria pode prevenir ou atenuar esses fatores na vida adulta™. A exemplo disto, um Estado
dos Estados Unidos da América (EUA) instituiu como lei a expansdo de programas
educacionais voltados ao autocuidado de criancas com asma. Nesse pais, a incidéncia da
doenca ¢ alta e a lei prevé aos sintomaéticos o direito de receber educa¢do em grupo e aos
individuos com sintomas nao controlados a inclusdo da educacdo em domicilio ou na
escola®.

Paises vém tornando as escolas espacos de extensdo dos cuidados de salde primarios.
Na China, entende-se que a existéncia de psicologos escolares com base em um
autoatendimento pode ser viavel para criancas mais velhas e adolescentes, como proposto em
estudo® com criancas entre 8 e 12 anos. O mesmo foi realizado por uma equipe composta
por um pediatra e seis enfermeiros que interviu durante 6 meses com um grupo, em uma
provincia chinesa, com a proposta de apoio a autogestdo sobre fatores de risco para Sindrome
Metabolica (SM) em criancas obesas, em cinco escolas de ensino fundamental. As
intervencdes com abordagens de educacdo em salde eram direcionadas as criangas e
professores, a fim de motiva-los sobre a importancia do autocuidado e da mudanca de postura
da escola, e com os pais era realizado um plano individualizado de autogestdo de seus filhos,
sendo todas as atividades focadas em nutricdo, atividade fisica, sono e sindrome metabdlica.
Os resultados da analise quantitativa evidenciaram a reducdo de medidas fisiologicas
associadas ao aumento do risco de SM como: IMC (indice de Massa Corporal), triglicerideos,
FBI (Insulina de Jejum Sanguinea), LDL (Lipoproteina de Baixa Densidade), PAS (Presséo
Arterial Sistolica) e PAD (Pressdo Arterial Diastolica).

No Brasil, essa parceria é realizada por meio do Programa Saude na Escola (PSE), que
favorece o cuidado a crianga com doenga crénica em outros espacos, tendo em vista, que seja
em periodo integral ou apenas em um turno, nesse local ocorrem refei¢Bes, contato com
outras criancas/adolescentes e, até mesmo, exacerbacdes da doenca. Mesmo com o
reconhecimento dos profissionais de que deve haver uma articulacdo eficaz com essas
instituicdes, ainda é grande o desafio, principalmente, quando aliados a enfermidade, ainda ha
conflitos familiares que necessitem de intervencéo da assisténcia social e conselho tutelar®®.

Por fim, o desenvolvimento de atividades de autocuidado apoiado em parceria com as
escolas pode contribuir para facilitar a execugdo e avaliagdo para a promocdo de

comportamentos saudaveis em todos os niveis de aten¢do a salde.
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2.2 Modelo de Atencéo as Condicdes Cronicas (MACC) no Sistema Unico de Satide (SUS)

Com o aumento da incidéncia de doencas cronicas no Brasil e no mundo, o pais
determinou como meta enfrentar o avanco das DCNT até 2022. Para isso, 0 governo se prop0os
a direcionar esforgos no enfrentamento de doencas circulatorias, cancer, respiratdrias crénicas
e diabetes e fatores de risco para estas como tabagismo, consumo abusivo de &lcool,
sedentarismo, ma alimentacdo e obesidade®?. O excesso de peso tem sido um dos grandes
problemas de salde nas criangas, pesquisa realizada em uma capital do sul do Brasil,
identificou a elevacdo de 25,28% para 31,48%, entre 2005 a 2010, com destaque para as
menores de cinco anos®?.

Entretanto, s o investimento financeiro ndo trard esses resultados de saide em um
sistema sobrecarregado. Para isso, é necessario o apoio por meio de politicas publicas que
tentem evitar o estabelecimento das doencas cronicas ou intervir nas ja estabelecidas.

Desse modo, todas as autoridades da satde precisam dar a devida atencéo as doencas
crbnicas para que nao continuem a causar milhdes de mortes, visto que ja se sabe como
preveni-las. Dessa forma, o governo brasileiro tragou metas como: reduzir a taxa de
mortalidade prematura (<70 anos) por DCNT em 2% ao ano; reduzir a prevaléncia de
obesidade em criancas e adolescentes; além de reduzir as prevaléncias de consumo nocivo de
alcool; o consumo médio de sal; a prevaléncia de tabagismo e aumentar a prevaléncia de
atividade fisica no lazer e o consumo de frutas e hortalicas®?.

Para o alcance dessas metas, € necessaria a incorporacdo de um modelo de abordagem
integral as condicBes crénicas no plano de acles estratégicas para o enfrentamento das
Doengas Cronicas Nao-Transmissiveis no Brasil. Levando-se em consideracdo o carater
universal do SUS, responsavel por toda a nacdo, suas intervencGes devem abarcar o0s
determinantes sociais intermediarios e distais, estratificando a populacéo por riscos e por meio
de tecnologias de gesto da clinica®”.

Como estratégia para esta mudanca, foi concebido e proposto por Mendes um modelo
denominado Modelo de Atencdo as Condicdes Cronicas (MACC), para a atencdo a essas
condigdes no SUS. Tem como modelo fundante o Chronic Care Model (CCM), todavia, como
acima descrito, para adequacao aos pressupostos de saude publica e universal do SUS agrega-
se diretrizes do Modelo da Piramide de Risco (MPR) e do Modelo da Determinacdo Social da
Sadde de Dahlgren e Whitehead™.

O MPR foi desenvolvido e implantado por uma operadora de planos de salude dos

Estados Unidos da America (EUA) e tem sido adotado em sistemas publicos de varios paises.
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Este estratifica as pessoas portadoras de condi¢6es cronicas em trés grupos: no nivel 1, estdo
0s portadores de condigcdo simples que tém capacidade de autocuidado e/ou rede social de
apoio eficazes; nivel 2, portadores de condicdo complexa necessitando de gestdo da condicao
de saude; nivel 3, portadores de condi¢do altamente complexa (severa e instavel com déficit
para o autocuidado) que demandam gestéo de caso. Dessa forma, 0 MPR divide a natureza do
cuidado em: autocuidado apoiado e atencéo profissional®.

Desse modo, em um espectro de 100% de autocuidado apoiado até 100% de cuidado
profissional, as pessoas em condicbes cronicas de menores riscos praticardo,
proporcionalmente, maior taxa de autocuidado com apoio em detrimento dos que demandam
grande concentracéo de cuidado profissional®.

O MPR tem como singularidades: a valorizacdo do autocuidado apoiado; estratificacao
dos individuos; a busca pelo fortalecimento da APS e sua integracdo com 0s outros niveis de
atencdo a salde. A ndo estratificacdo de riscos para condicbes cronicas na ESF provoca a
sobreoferta de servicos a alguns usuérios e a suboferta a outros, 0 que compromete a rotina de
organizacdo dos cuidados. Para que essa classificacdo ocorra, cabe a equipe de saude
cadastrar todos os membros da familia e estabelecer o risco sociossanitério desse nticleo®.

Em relagdo ao Modelo da Determinacdo Social da Saude acolhido na concepgdo do
MACC, este foi o de Dahlgren e Whitehead®, devido & escolha da Comissdo Nacional sobre
Determinantes Sociais da Satde pela sua clareza e simplicidade®®, porém, ha varios outros
autores que propuseram modelos sobre o tema®”.

Tal modelo configura os determinantes sociais da saude em camadas que se iniciam
pelos determinantes em geral ndo modificveis (idade, sexo, genética), e vado até os
comportamentos e estilos de vida individuais; as redes sociais e comunitérias; condigdes de
vida e trabalho até as condicBes socioecondmicas, culturais e ambientais gerais®®.

Assim, ndo somente o livre-arbitrio das pessoas, mas também o acesso a informacdes,
a influéncia do meio, as possibilidades econémicas expressam a determinacao para a saude da
sociedade®®. Dessa maneira, os profissionais em conjunto com o usuério e a familia devem
afastar barreiras aos comportamentos saudaveis, fornecer suporte as mudancas
comportamentais, agir sobre os fatores de risco biopsicologicos e/ou sobre as condicGes de
satide ja estabelecidas®™.

Diante do exposto, ressalta-se que, por vezes, “pelo senso comum, ou as pessoas
qguerem ou ndo querem mudar, como se a motivacdo para a mudanga fosse um estado
definitivo e imutavel”®®. Como exemplo, pode-se citar criancas que ndo podem escolher o

gue comem nem onde vivem, que sofrem com a exposic¢do passiva a fumaca do tabaco, que
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aliados ao pouco conhecimento desenvolvem doencas cronicas e complicacdes das mesmas. E
enganoso pensar que a culpabilizagdo do individuo nesse caso pode ser aplicada, porque a
responsabilidade individual s6 pode ser aceita em um lugar onde todos tém acesso igual a uma
vida saudavel, e recebem apoio para tomar decisdes saudaveis®®.

Os governos tém um papel crucial a desempenhar na melhoria da satde e do bem-estar
das populacdes e no sentido de propiciar protecdo especial para 0s grupos vulneraveis, a fim
de reduzir riscos e desigualdades sociais.

O outro modelo base € 0 CCM. O mesmo foi apresentado pelo MacColl Institute for
Health Care Innovation e testado nos EUA, com o intuito de gerir as condig¢des cronicas desse
pais. Esse modelo é composto por seis elementos-chave que se inter-relacionam —
Organizacdo da atencdo a saude; Desenho do sistema de prestacdo de servicos; Suporte as
decisbes; Sistema de informacéo clinica; Autocuidado apoiado e Recursos da comunidade — a
fim de resultar em usuarios ativos e informados, e em profissionais proativos e preparados®.

Varios paises ajustaram o CCM e o implantaram®. Pesquisa®® comparou as
abordagens desse modelo nas cidades de Ontéario e British Columbia, no Canadé, e concluiu
que sua implementacdo foi realizada de forma diferente. Ontario iniciou o processo usando
diretrizes historicas da saude publica, com base em lacunas e desigualdades regionais de
salde e agrupou programas de nucleo para prestacdo de servicos. Ja British Columbia criou
algo inteiramente novo a sua realidade, por meio de mudanca de politica de saude, eles tém
antecipado o aparecimento de doencas cronicas por meio de intervencBes voltadas para a
adocdo de habitos saudaveis.

J& na Australia, as acbes de promocdo a saude sdo diferentes mediante o estagio de
evolucdo da condigdo crbnica e até mesmo antes do seu aparecimento. Tal estratégia é similar
na Nova Zelandia, onde as intervencfes para cada estdgio demandam a diferenciacdo da
necessidade de promocdo primaria, secundaria e/ou terciaria a saide. No contexto europeu, na
Dinamarca, e asiatico em Singapura, utiliza-se a mescla dos elementos na assisténcia em
domicilio e dentro da comunidade com acdes semelhantes & APS*2).

No Brasil, a escolha por um modelo que unificasse essas trés modelagens tem buscado
resultados melhores na atencdo as doencas crénicas. A figura a seguir exemplifica como deve
ser realizada a operacionalizacdo do MACC. A linha, que corta transversalmente o esquema,
representa a divisdo entre o que é de responsabilidade do profissional e o que é do usuério.
Assim sendo, a partir do momento em que se sobe o nivel de gravidade da condi¢do de salde,
serdo necessarias agdes mais ativas dos profissionais de saude. Consequentemente, na base da

pirdmide estardo os individuos que podem realizar 100% de autocuidado. Diante disso, 0
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autocuidado apoiado estar4 mais presente no nivel 3; ja no nivel 4, deve haver o equilibrio
entre o autocuidado apoiado e atencdo profissional; e, no nivel 5, forte concentracdo da

atencdo profissional®?.

Figura 1: Representacdo do Modelo de Atengdo as Condicbes Cronicas (MACC)
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Fonte: Mendes, 2007%“%.

Seguindo este modelo, os usuarios fortemente apoiados a se autocuidarem terdo menor
necessidade de passar por consultas médicas ao longo do tempo, gerando menor sobrecarga
do sistema™). A efetivacio dessa realidade s6 pode ser alcancada se as pessoas que convivem
com doengas cronicas e suas familias possuirem um nivel de conhecimento adequado a
resolucdo de suas demandas de salde diarias por meio do auxilio dos profissionais de saude
que Ihes prestam assisténcia, visto que sdo os préprios individuos que vivenciam a doenca na
maior parte do tempo, j& que o contato com o profissional tem um tempo restrito dentro da
sua rotina.

O MACC, na condicdo de modelo inovador, precisa ser testado empiricamente para
verificagdo de sua real possibilidade de implantacdo no SUS. Devido a isso, a Secretaria
Municipal de Saude (SMS) de Curitiba voluntariou-se a testa-lo no ambito dos cuidados
primarios da cidade®. Assim, o MACC ainda vem sendo introduzido na ESF por meio de
projetos-piloto, que além da regido sul, também vém sendo implantados na regido
sudeste®349),

A implantacdo do MACC na ESF é uma mudanca significativa, que se da no nivel
local para tentar prevenir erros e problemas da atencdo a saude, relatando e analisando os

enganos e gerando mudancas para evita-los”). O projeto-piloto de manejo e cuidado das
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Condicdes Crobnicas na Atengdo Primaria a Salde, que vem acontecendo em Curitiba, na UBS
Alvorada, enfatiza a redistribuicdo das responsabilidades no cuidado & doenca cronica, com
principais abordagens na diabetes, depressio e hipertensdo®?.

Em Minas Gerais, evidenciou-se a tentativa de estratificar criancas em grupos para o
seu atendimento, porém, a rotulagem dessas atividades, com foco em certas caracteristicas ou
doencas cronicas, como grupo de desnutridos ou asmaéticos, podem influenciar na falta de
atenco a outras necessidades relacionadas & condico™®.

Por fim, um fator essencialmente limitante ao desenvolvimento de acbes em
conformidade com o modelo de atencdo a doenga cronica € que “o sistema de saude precisa
cuidar das pessoas para que elas ndo adoecam e ndo apenas cuidar de doencas” ™%, Essa
mudanca na atencdo a saude, determinadas pelo MACC, sdo mais profundas e vdo muito além
da atencdo profissional e do autocuidado apoiado®”. E necessario um movimento de
transgressdo do cuidado voltado a doenca para a pessoa, do individuo para a familia, do
equilibrio entre a demanda espontdnea e programada e do fortalecimento do trabalho
multiprofissional®. De forma que as equipes estejam mais préximas dos usudrios,
valorizando seus saberes e fomentando novas habilidades e capacidades para o autocuidado.

Essa é uma mudanca importante no modo de ser e agir, na relacdo de reciprocidade
entre equipe de salde e usudarios, numa clara redistribuicdo de poderes e responsabilidades no
manejo das condigdes cronicas. Cabe aqui o reconhecimento de que a transformacdo deve
ocorrer ndo somente por meio de estratégias de enfrentamento a nivel nacional, mas também
da mudanca na formacdo dos profissionais de salde, para que estes sejam agentes ativos no
processo formativo, informativo e transformativo da realidade dos usuérios por quem se

responsabilizam.

2.3 Estratégias de apoio ao autocuidado de criangas/adolescentes e suas familias: revisdo

integrativa

Diante da problematica e da necessidade de producdo de um saber fundamentado
sobre as estratégias de apoio ao autocuidado que vém sendo utilizadas com
criancas/adolescentes no mundo, principalmente, levando-se em consideracdo a incipiéncia de
publicacdes cientificas que versem sobre o tema em territorio nacional, foi realizada uma

revisao integrativa da literatura. Este método esta pautado na Pratica Baseada em Evidéncias e
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permite a analise e sintese de pesquisas sobre determinada temética, além de tornar seus

resultados mais acessiveis, gerando um aprofundamento do conhecimento na area.
Autocuidado apoiado a criancas e adolescentes com doencas cronicas e suas familias®

RESUMO

Objetivo: analisar a producéo cientifica entre 2006 e 2015 sobre estratégias realizadas para o
autocuidado apoiado a criancas e adolescentes com doengas cronicas e suas familias.
Métodos: revisdo integrativa da literatura realizada entre julho e agosto de 2016, em:
BDENF, LILACS, IBECS, ADOLEC, MEDLINE/PubMed e SCIELO. Os 27 estudos
selecionados foram analisados e categorizados a partir dos cinco pilares do autocuidado
apoiado: Avaliacdo, Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e Acompanhamento.

Resultados: apenas dois estudos abarcaram os 05 eixos. O pilar mais evidenciado foi a
avaliacdo, sendo que 0 acompanhamento se mostrou imprescindivel para adesdo as
terapéuticas do plano de metas. Prevaleceram as acdes, avaliacdo do estado emocional da
crianca/adolescente/familia e intervencbes tecnoldgicas para empoderar o individuo no
autocuidado.

Considerac0es finais: as acdes para o autocuidado apoiado estdo concentradas em paises com
sistemas de salde baseados em doencas cronicas. No Brasil, ainda € incipiente, cujas acGes
estdo centradas em episddios agudos da doenca.

Palavras-chave: crianca; adolescente; familia; doenca crénica; autocuidado;

Palabras clave: crianca; adolescente; familia; doenca crénica; autocuidado;

Keywords: child; adolescent; family; chronic disease; self-management;

Introducéo

O autocuidado apoiado é uma modalidade de construcdo de projeto terapéutico. Surgiu a
partir de uma metodologia instituida no final da década de 1980 para individuos tabagistas pelo
“National Cancer Institute”, e baseia-se em cinco pilares para apoiar 0 usuario no processo de
(re)construcdo de sua propria salde: Avaliacdo, Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e
Acompanhamento™?.
No ambito da doenca cronica, essa é uma estratégia que pode ser utilizada da suspeita

ao diagndstico e cursar pelo resto da vida do individuo, com intervengdes em maior ou menor

! Artigo no prelo da Revista Brasileira de Enfermagem, formatado segundo suas normas (ANEXO 3)
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frequéncia, a depender do estado em que se encontra 0 paciente. Levando-se em consideragédo
a natureza dessas condi¢des de salde, as quais “apresentam inicio gradual, com duracdo longa
ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolve mudancas
de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, nao leva a cura”(s), a
efetivacdo dos pilares pode ser uma medida eficaz e menos onerosa as instituicGes de salde,
tendo em vista que permite a agdo imediata do profissional.

Na pratica, os servicos de satde ndo valorizam as particularidades de cada individuo e
baseiam seu processo de trabalho em atitudes passivas dos profissionais por meio de queixa-
consulta, sendo estimulados por estudos realizados por pesquisadores e especialistas clinicos
que ndo facilitam nem incorporam a participacdo do paciente e de sua familia nos cuidados
necessarios.

E nesse contexto que as redes de cuidados & salide tém sido defendidas como meio de
aproveitar a inteligéncia coletiva de pacientes, familiares, médicos e pesquisadores para criar
um sistema que explore a motivacao e habilidades destes individuos, 0s quais séo as partes
interessadas nesse processo e podem se dedicar a tarefa e acelerar a descoberta de
conhecimentos®”, bem como implementar ag8es benéficas ao cuidado efetivo.

Um modelo de atengdo a saude que pauta agdes nessa perspectiva é o “Chronic Care
Model” (CCM) que tem, como seu quinto elemento estruturante, o autocuidado apoiado. Esse
modelo traz propostas de abordagens que estimulam os profissionais de salde a empoderarem
os individuos com doencas cronicas a autogerirem seu processo de adoecimento, tornando-os
protagonistas do cuidado por meio de uma corresponsabilizacdo entre os envolvidos. Isso
pode ser realizado mediante abordagens para mudancas de comportamento como: grupos
operativos; avaliacdo do comportamento atual; avaliagdo do grau de interesse e confianca na
mudanca; entrevistas motivacionais; e, cursos oferecidos por profissionais de satde voltados ao
autocuidado de doencas especificas2.

A implementacdo de estratégias, nessa perspectiva, implica que o profissional saiba
definir quais os papéis e atribui¢des de cada individuo, monitorar e acompanhar 0s usuarios,
gerir cada caso de forma personalizada e introduzir novas atividades como: atencao
compartilhada ao grupo, atengdo continua, atencdo por pares e atencdo a disténcia. Essa
pratica deve ser desenvolvida a partir da elaboracdo de metas e planos de cuidado em
conjunto, avaliando o estado de saude dos usuarios, colocando o individuo como o centro do
processo e a organizacdo dos recursos de satde e da comunidade para proviséo de apoio®. Ao
se aplicar tal conceito as criangas e adolescentes com doenca cronica, entende-se que essa

capacidade para o desenvolvimento de competéncias e habilidades para gestdo de cuidados
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deve evoluir gradativamente junto ao individuo doente e € importante que a familia,
profissionais de salde e escola estejam envolvidos de modo a oferecer o suporte necessario ao
estabelecimento de responsabilidades para o manejo da doenca. Assim, a Visdo
horizontalizada permite o alinhamento do paciente, profissional de salde, pesquisador e
familia e aumenta as expectativas de desempenho de a¢des voltadas ao autocuidado, além de
estimular a criacéo conjunta de solucdes.

Para o contexto da faixa etaria pediatrica, pode-se valorar a utilizacdo do processo
motivacional como forma de orientar os profissionais a reconhecerem e conduzirem esse
usuario ao estagio de mudanca®, pois mesmo que as criancas/adolescentes e suas familias
tenham consciéncia da necessidade de modificacdo de certos habitos, nem sempre isso é
colocado em pratica®. Com a crianca, 0 apoio ao autocuidado pode ser realizado em dois
principais ambientes: o familiar e o escolar®. J4 os adolescentes séo, também, influenciados por
pares e informacgBes de salde online, visto que os meios eletrbnicos, por serem mais acessiveis,
tendem a expandir cuidados e educagéo para a satide'”.

A adocdo de um modelo de atendimento pediatrico de suporte para a autogestdo da
doenca tem como potencial a melhora nas condic¢des de satde do individuo, fator que influi na
reducdo de utilizacdo de servicos mais complexos, bem como, custos e a sobrecarga do
cuidador®. Diante do exposto, salienta-se a importancia do uso de métodos adequados para o
empoderamento da crianca/adolescente com doenca cronica e sua familia no autocuidado para
o controle da doenca. Nesse contexto, surgiu o seguinte guestionamento: Quais tém sido as
estratégias utilizadas para o autocuidado apoiado de criancas/adolescentes com doencas
cronicas e suas familias? Dessa forma, o objetivo deste estudo foi analisar a producdo cientifica
entre 2006 a 2015 sobre estratégias realizadas frente ao autocuidado apoiado a

criancas/adolescentes com doencas cronicas e suas familias.

Métodos

Trata-se de uma revisdo integrativa, caracterizada como um tipo de revisdo da
literatura que engloba pesquisas realizadas com diversas metodologias de forma rigorosa e
permitindo a sintese dos achados'®. Para realizacdo deste estudo, foram utilizadas cinco
etapas: identificacdo do tema e selecdo da hipotese ou questdo de pesquisa para a elaboracao
da revisdo integrativa; estabelecimento de criterios para inclusdo e exclusdo de
estudos/amostragem ou busca na literatura; definicdo das informagdes a serem extraidas dos
estudos selecionados/categorizacdo dos estudos; avaliacdo dos estudos incluidos na revisao

integrativa; e, interpretacéo dos resultados“?.
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A primeira etapa foi norteada pela seguinte indagacdo: Quais tém sido as estratégias
utilizadas pelos profissionais de salde para o autocuidado apoiado de criancas/adolescentes
com doencas cronicas e suas familias?

A busca ocorreu entre julho e agosto de 2016 e os termos utilizados na pesquisa foram
os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), em portugués, e seus correspondentes em
espanhol, respectivamente - pediatria (pediatria); doenca cronica (doenca cronica); autocuidado
(autocuidado). No idioma inglés, devido ao ndo reconhecimento do DeCS em algumas bases,
optou-se pela utilizacdo dos termos MeSH (Medical Subject Headings) - pediatric, chronic
disease e self-management. O trés termos de cada lingua foram combinados entre si por meio
do conector booleano “AND”. A pesquisa foi realizada em 02 portais e 04 bases de dados: Base
de dados de Enfermagem (BDENF/BIREME), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Satde (LILACS/BIREME), indice Bibliografico Espafiol de Ciencias de la Salud
(IBECS) e Scientific Electronic Library Online (SCIELO), ADOLEC nos trés idiomas; e
MEDLINE/Pubmed apenas em inglés. Para sele¢do, os seguintes critérios de inclusdo foram
estabelecidos: presenca de alguma estratégia de apoio ao autocuidado a criangas/adolescentes
com doengas cronicas e/ou suas familias; estar disponivel na integra em meio eletrdnico, via
servidor proxy da Universidade Federal da Paraiba
(http://www.nti.ufpb.br/proxyufpb/portais.html); ser classificado como artigo original, estudo de
caso, relato de experiéncia; ter sido publicado entre os anos de 2006 a 2015; estarem disponiveis
em algum dos seguintes idiomas — portugués, inglés ou espanhol. Foram excluidos: os editoriais,
as cartas ao editor, os artigos de reflexdo, as revisfes, as duplicatas e os que incluiam estratégias
voltadas a individuos maiores de 19 anos, tendo em vista que o estudo tem como principio abranger
até & adolescéncia™.

Duas pesquisadoras realizaram a busca de modo independente e concomitante
utilizando-se dos mesmaos critérios para a selecdo dos estudos e a extracdo dos dados. Ambas
reuniram-se ao final dessas etapas para chegar a um consenso quanto a selecdo e a extracdo
dos dados. A partir da associacdo dos descritores, foram encontrados 107 artigos, cujos titulos
e resumos foram lidos de forma exaustiva a fim de verificar se respondiam aos critérios de
inclusdo/exclusdo. Ap0Os essa etapa, 60 artigos que contemplavam os critérios supracitados
foram lidos na integra, dos quais 27 compuseram a amostra do estudo, como evidenciado a

sequir:

Tabela 1 - Distribuicdo das referéncias encontradas, excluidas e selecionadas. Jodo Pessoa — PB,
2016.
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Base de dados Encontrados Excluidos Selecionados
BDENF/BIREME 00 00 00
IBECS 01 01 00
ADOLEC 01 00 01
LILACS/BIREME 01 01 00
MEDLINE/Pubmed 102 76 26
SCIELO 02 02 00
Total 107 80 27

As exclustes ocorreram pelo fato de: o estudo ndo responder a questdo de pesquisa (40 na
MEDLINE); ser relatorio (01 na MEDLINE); ser duplicata (02 na SCIELO); serem estudos com
adultos (12 na MEDLINE) ou ndo explicitarem faixa etaria (1 na MEDLINE); ndo tratarem sobre
doencas cronicas (03 na MEDLINE); serem revisGes (01 na LILACS; 01 na IBECS; 19 na
MEDLINE).

A anélise dos dados seguiu as diretrizes da analise temética"®, a qual baseia-se nas
etapas de pré-analise, exploracdo do material ou codificacdo e tratamento dos resultados
obtidos/interpretacdo. Cada artigo foi lido exaustivamente e as estratégias encontradas foram
enquadradas em, pelo menos, um dos cinco pilares da metodologia dos “Cinco As” (Avaliagao,
Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e Acompanhamento), enfatizando o autocuidado
apoiado. Esses sdo importantes pela necessidade de se: avaliar a relagdo entre o
individuo/familia com os desvios de salde; aconselhar sobre meios de mudanca que possam
melhorar essa relacdo; e, a partir disso, acordar (pactuar) com o usuario/familia como
implementar esses meios; até que se alcance a assisténcia propriamente dita e o posterior

acompanhamento das metas estabelecidas ao longo da estratégia®.

Resultados
Os artigos selecionados no estudo contemplaram todos os anos incluidos na pesquisa,
entretanto, 21 (77,8%) foram publicados entre 2010 e 2015.

Quadro 1 — Distribuicdo dos estudos selecionados conforme titulo, ano, pais, delineamento,

intervencdo e desfecho — Jodo Pessoa — PB, 2016.

Titulo AnoPai | Delineamento Intervencdo Desfecho
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S
Predictors of Health | 2015 Quantitativo, Exploracdo das relacBes | Mais da metade das
Literacy and Numeracy | EUA exploratorio entre a literdcia em | duplas tém pelo
Concordance  Among N =278 duplas | sade de adolescentes | menos um membro
Adolescents With com necessidades | com literdcia em
Special Health Care especiais de salde e seus | salde inadequada
Needs and  Their pais
Parents
Are two youth-focused | 2015 Quanti- Implementacéo de | Os participantes
interventions  sufficient | Canadd | qualitativo, ferramenta relataram que as
to empower youth with Prospectivo de | organizacional de | intervencbes foram
chronic health coorte estabelecimento de | mais Uteis para a
conditions in  their N =50 metas de salde para | definicdo e trabalho
transition to  adult jovens com doencas | no sentido de metas
healthcare: a mixed- cronicas
methods  longitudinal
prospective cohort study
Pediatric solid organ | 2015 Quantitativo, Avaliacdo da prontiddo | Pais prontos para
transplant recipients: | EUA prospectivo, dos pais para a alta| deixar o hospital
Transition to home longitudinal hospitalar tinham menores
and chronic illness N =51 dificuldades em lidar
care com o impacto da

doenca na familia

Development and | 2015 Quantitativo Desenvolvimento de | O estudo forneceu
validation of a generic | Canadd | N =369 uma escala de | evidéncias de
scale for use in transition competéncias de auto- | confiabilidade e
programmes to measure gestdo para uso com | validade da
self-management  skills adolescentes com | transicdo-Q
in  adolescents  with doenga cronica
chronic health
conditions: the
TRANSITION-Q
iCanCope with Pain™: | 2014 Qualitativo Avaliacéo das | As percepcdes dos
User-centred design of a | Canadad | N =23 necessidades de | jovens com  dor
web- and mobile-based desenvolvimento de um | crbnica foram
self-management programa de | cruciais para 0
program for youth with autogerenciamento  on- | desenvolvimento das
chronic pain based on line sobre dor cronica | bases do programa
identified health care para adolescentes iCanCope
needs
Using focused | 2014 Qualitativo, Discussdo  sobre as | A etnografia focada
ethnography in | Reino etnografica formas como os | foi eficaz na
paediatric settings to | Unido N =12 pais, 28 | profissionais de salde e | captacdo de
explore professionals’ profissionais 0s pais compartilham | “insights” sobre as
and parents’ attitudes de saude conhecimentos em torno | interagdes pais-
towards expertise in do estado da crianga profissionais em um
managing chronic ambiente pediatrico
kidney disease stage
35
Provider ~ Awareness | 2014 Quantitativo Anéalise do papel da | Aumento da
Alone Does Not| Holanda | N = 415 | educacéo do | consciéncia em torno
Improve  Transition | , EUA e | pacientes profissional sobre | da  prontiddo de
Readiness  Skills in | Canada autogestdo e aquisicdo | transicéo para
Adolescent  Patients de habilidades dos | prestadores de
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With Inflammatory pacientes cuidados pediatricos
Bowel Disease
Medication treatment | 2014 Quantitativo, Avaliacdo da | Resumo abrangente do
complexity and | Canada | transversal complexidade da gestdo da | uso de medicamentos
adherence in children N =558 Doenca Renal Cronica | no tratamento  de
with CKD (DRC) em criancas criangas com DRC
Collaborative 2013 Quantitativo Construcdo de  um | A C3N tem o potencial
Chronic Care | EUA N = ndo | protétipo de rede de | para se tornar uma rede
Networks (C3Ns) to informado cuidados em salde para | de inovagdo ativa e
Transform  Chronic doentes crdnicos colaborativa para
IlIness Care pacientes,  familiares,
médicos e pesquisadores
Complementary and | 2013 Quantitativo Andlise sobre o uso de | Os resultados deste
alternative medicine | Canada | N =926 medicina alternativa | estudo indicam que o
use by pediatric complementar  (CAM) | uso CAM ¢ elevada
specialty outpatients por familias de | entre pacientes
criangas/adolescentes ambulatoriais de
com doengas cronicas clinica pediétrica
Variables  associated | 2012 Quantitativo, Andlise da prevaléncia | O uso de servigos
with the use of dental | Espanha | transversal de uso de servicos de | odontoldgicos  esta
services among N =2172 saude bucal por pré- | abaixo da média em
preschool  population escolares e as variaveis | pré-escolares
in Spain: a national associadas ao ndo uso
health survey analysis
Exercise training in | 2012 Quantitativo, Investigacdo sobre os| O  programa  de
juvenile Brasil prospectivo, efeitos de um programa de | exercicios  mostrou
dermatomyositis longitudinal exercicio  fisico  em | resultado
N =10 pacientes com | significativo na
dermatomiosite  juvenil | qualidade de vida
leve e crbnica dos pacientes
Evaluation, 2012 Quantitativo Validacéo de ilustracdes | Validadas 15
modification and | Canada | N=80 para serem incorporadas | ilustracoes sobre
validation of a set of em um plano de acdo de | niveis de controle e
asthma illustrations in autogestdo da asma gatilhos comuns de
children with chronic asma para material
asthma in the educativo
emergency department
Factors  Associated | 2012 Quantitativo Exame dos fatores | O modelo identificou
With Parental | EUA N =198 duplas | associados a ativagdo dos | a ativacdo dos pais
Activation in pais em relacdo & salide da | em relacéo a
Pediatric crianca na diade mae-filho | autoeficéacia e
Hematopoietic Stem antes de transplante parentalidade
Cell Transplant
Evaluating Treatment | 2012 Quantitativo, Descricdo da participagdo | A maioria  das
Participation in an | EUA randomizado numa intervencdo de | familias participaram
Internet-Based controlado gestdo comportamental | ativamente da
Behavioral N =26 duplas | da dor para as familias de | intervencéo e
Intervention for adolescentes com dor | interagiram com o
Pediatric Chronic cronica treinador on-line
Pain
Paediatric parenting | 2012 Quantitativo Documentacéo do estresse | Cuidadores de
stress in | EUA N =62 parental e identificacdo de | adolescentes recebendo
inflammatory bowel seus fatores associados em | atendimento
disease: application pais de pacientes com | ambulatorial ou em fase
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of the Pediatric doenca inflamatdria | inativa da  doenca
Inventory for Parents intestinal apresentam baixas taxas
de estresse parental
Cognitive-behavioral | 2011 Quantitativo, Teste da viabilidade e | A intervencao
treatment of persistent | EUA piloto eficacia de uma | apresentou eficécia
functional somatic controlado intervencdo  cognitivo- | preliminar e
complaints and N =40 comportamental para dor | viabilidade para
pediatric anxiety: an para jovens com | aplicagdo com 0s
initial controlled trial ansiedade jovens
Provider 2011 Quantitativo Investigacdo e descricdo | HA a necessidade dos
Demonstration  and N = 41 | sobre 0o uso de | fornecedores
Assessment of Child | UA fornecedores, | dispositivos para | demonstrarem as
Device  Technique 296 pacientes | tratamento da asma por | técnicas de uso dos
During Pediatric criancas dispositivos para asma e
Asthma Visits monitoramento
apropriado do uso por
criangas
Peer mentorship to | 2011 Quantitativo, Teste da viabilidade de | Os resultados da
promote effective pain | EUA randomizado uma intervengdo de | intervencéo V&0
management in controlado, apoio a adolescentes | depender do sucesso
adolescents: study piloto com dor crbnica e|do programa de
protocol for a N = ndo | incapacidade funcional | formacdo de mentores
randomised controlled informado relacionada a dor gue ainda esta em
trial desenvolvimento
Socio-economic 2011 Quantitativo Avaliacdo da interferéncia | Individuos néo-
factors and outcomes | EUA N =135 de fatores econdmicos no | brancos eram mais
in  chronic  lung uso de medicagdo de | propensos a usar
disease of resgate em criangas com | medicagdo de resgate
prematurity doenca pulmonar na | do que os brancos
prematuridade
Living Profiles: | 2010 Quantitativo Projeto amplo de uma | Introduziu o conceito
Design of a health | EUA N = ndo | plataforma de midia de | de uma plataforma de
media platform for informado salde para adolescentes | midia de salde para
teens with special com necessidades | ajudar a gestdo do
healthcare needs especiais de salde bem-estar
Health Professionals’ | 2009 Qualitativo Exploracdo das atitudes | Os profissionais
Attitudes  Towards | Suécia | N=20 dos profissionais | pediatricos relataram
Using a Web 2.0 pediatricos no sentido da | uma série de atitudes
Portal for Child and introducdo de um portal | positivas em relacéo
Adolescent Diabetes Web para a prestacdo de | a introducdo de um
Care: Qualitative pacientes com diabetes | portal local de Web
Study tipo 1 2.0 em suas praticas
clinicas
Objective versus | 2009 Quantitativo Exame da prevaléncia e | A prevaléncia de ndo
Subjective EUA N =42 frequéncia de falta de | aderéncia & medicagdo
Assessment of Oral aderéncia a medicacdo | ndo € diferente de
Medication oral em adolescentes | populagBes com outras
Adherence in com doencga | doencas cronicas
Pediatric inflamatdria intestinal pediétricas e a
Inflammatory Bowel frequéncia das doses
Disease perdidas pelos pacientes
é 40% -50%
Small steps to health: | 2009 Quantitativo Projeto de melhoria da | Este modelo pode ser
building sustainable | EUA N =9clinicas | qualidade da obesidade | utilizado em outros




35

partnerships in pediatrica locais para
pediatric obesity care desenvolver
programas de
melhoria da qualidade
de vida em criancas
obesas
Validation of a self- | 2008 Quantitativo, Fornecimento de | O CALI-21 mostrou
report questionnaire | EUA exploratério consisténcia interna, | boa consisténcia
version of the Child N =155 confiabilidade e validade | interna, a
Activity Limitations do questionario CALI-21 | confiabilidade
Interview  (CALI): em criancas e adolescentes | elevada Cross-
The CALI-21 com dor cronica informante e
demonstrou validade
de construto
Internet Telehealth for | 2007 Quantitativo Descricao de um | Em suma, 0s pais,
Pediatric Asthma Case | EUA N = nado | sistema de asma eHealth | médicos, designers e
Management: informado integrado com telefone | pesquisadores
Integrating mensal de gestdo de | trabalharam em
Computerized and casos de asma conjunto para
Case Manager Features desenvolver um Web
for Tailoring a Web- site para ajudar 0s
Based Asthma pais a controlar a
Education Program asma de seus filhos
A multi-method | 2006 Quantitativo Documentagdo das taxas | A medicdo forneceu
assessment of de adesdo aos regimes | informacGes
treatment adherence | EUA N =37 médicos para criancas | exclusivas sobre as
for children with com fibrose cistica | taxas de adesdo por

cystic fibrosis

usando quatro métodos
de medicéo

tipo de componente
de tratamento

As condicdes crbnicas de saude que apareceram nos estudos analisados foram:

sindromes da dor crénica (04), doenca inflamatoria intestinal (03), asma (03), doenca renal

cronica (02), necessidades especiais de saude (02), doencas que necessitam de transplantes
(02), diabetes (01), fibrose cistica (01), obesidade (01), dermatomiosite juvenil (01), carie

(01), doenca pulmonar cronica da prematuridade (01), transtorno de ansiedade (01). Além

desses, 04 estudos trabalharam sob a ética das doencas crénicas em geral. Apenas trés dos

estudos foram realizados em uma unidade de cuidados primarios™***®, os outros tiveram como

cenario ambulatorios, clinicas especializadas e hospitais infantis. As categorias dos

profissionais de salde que participaram dos estudos como pesquisadores ou participantes

foram: médico, enfermeiro, psicdlogo, terapeuta ocupacional, farmacéutico e nutricionista. No

tocante ao autocuidado apoiado, o pilar mais evidenciado, no total de estudos selecionados,

foi o da avaliagdo, em que 22 (81,48%) artigos contemplaram pelo menos uma agdo nesse

eixo; seguido de 12 (44,44%) o do acompanhamento; 11 (40,74%) o da assisténcia e 09

(33,33%) o do aconselhamento. Ja, no quesito acordo, apenas 03 (11,11%) artigos
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encaixaram-se em alguma das atividades. Apenas 02 (07,40%) artigos‘®'” realizaram
intervencdes correspondentes a todos os 05 eixos do autocuidado apoiado.
No quadro abaixo, serdo evidenciadas as intervencfes destinadas as criangas e

adolescentes e suas familias encontradas na literatura.

Quadro 2 — Estratégias de autocuidado apoiado a criancas/adolescentes com doenga cronica e

suas familias de acordo com a metodologia dos 5 As — Jodo Pessoa — PB, 2016.

Metodologia dos 5As

Avaliagdo

Avaliar o conhecimento da crianca/adolescente e/ou da familia sobre a condicdo de satude™"

Perguntar a crianca/adolescente e/ou a familia sua opinido sobre as estratégias para o
autocuidado¥?"

Perguntar & crianca/adolescente e/ou & familia quais s&o as barreiras ao autocuidado® 2

Avaliar a importancia e o grau de confianca da crianga/adolescente e/ou da familia para o
autocuidado™®

Avaliar a adesdo da crianca/adolescente e/ou da familia em atividades presentes no plano de
autocuidado™’?*?

Avaliar a capacidade dos pacientes e/ou familia para a realizacéo de uma intervencéo %

Conhecer as estratégias utilizadas pela crianga/adolescente com doenga cronica para
reabilitagdo/enfrentamento 3"

Avaliar o estado emocional (depressdo, humor, ansiedade, etc.) da criangca/adolescente e/ou da
familia, o qual pode influenciar nas aces de autocuidado®3":%% %032 %)

Avaliar o processo de transicdo de cuidados de saude (HCT) da assisténcia pediatrica até os
sistemas de prestacio de cuidados de salide centrados no adulto®®82343)

Aconselhamento

Informar a crianga/adolescente e/ou a familia sobre os sintomas da doenga e/ou medidas
terapéuticas”’*"* reconhecendo a singularidade cultural®®

Informar a crianca/adolescente e/ou a familia que as mudangas comportamentais sdo tdo
importantes quanto tomar os medicamentos®®®

Informar quais sao as evidéncias sobre as mudancas de comportamento na satide™”

Compartilhar as diretrizes clinicas baseadas em evidéncias para encorajar a crianga/adolescente
e/ou a familia a participar do tratamento*”®

Fornecer material educativo sobre autogerenciamento®202"%¢3"

Incluir estratégias motivacionais®™>

Acordo

Prover possiveis op¢des para a definicdo da meta de autocuidado™ "

Estimular a crianca/adolescente a buscar a ajuda de parentes e amigos para a definicdo da meta®”

Estabelecer de forma compartilhada estratégias para alcancar a meta definida®”

Assisténcia

Encaminhar a crianca/adolescente e/ou a familia a um grupo ou a um curso sobre autocuidado
apoiado (autogest&o)®”

Identificar com a pessoa possiveis recursos existentes na familia e na comunidade que possam dar
suporte ao autocuidado*?

Estabelecer um programa de intervencdo com sessdes semanais com o objetivo de melhorar o
conhecimento da crianca/adolescente e/ou da familia e envolvé-los no autocuidado® ")

Implementar uma intervencao de autocuidado centrada no paciente e/ou sua familia®?"*

Promover o trabalho em equipe multiprofissional®®®

Intervengdes com uso de recursos tecnoldgicos, como telemedicina, realidade virtual e programas
computacionais, em variados aspectos da reabilitagao*®*"21:%3637)
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Acompanhamento

Monitorar, & distancia, por telefone ou correio, o plano de autocuidado™*" %"

Interferir para que a pessoa possa utilizar 0s recursos comunitarios importantes no seu
autocuidado™

Grupo de pares com apoio de profissionais"®*"*2"*)

Acompanhar a crianga/adolescente e/ou a familia por questionarios que avaliem atividades da vida
diaria, autocuidado e/ou qualidade de vida de forma continua®®

Analisar o alcance de metas em conjunto com o paciente®

Implementar uma intervencao de autocuidado centrada no paciente e/ou sua familiat"?**

Intervengdes utilizando recursos tecnoldgicos para empoderar o individuo nas acbes de
autocuidado®16:17:21.33.36:37)

Fonte: Adaptado de Morais HCC, Gonzaga NC, Aquino PS, Aratjo TL, 2015%%
Discussao

Avaliacao

A avaliacdo é o primeiro pilar do autocuidado apoiado, permitindo que seja a base
para 0 desenvolvimento dos demais. Vérios estudos comtemplaram essa atividade®31416-3%).
Um dos aspectos discutidos nas pesquisas foi determinar se as atividades para a gestdo do
autocuidado sdo aderidas junto a terapias e habilidades ja desenvolvidas pelos profissionais de
satide®’ %9 Desse modo, estudos em pediatria demonstraram associacéo significativa entre
a ndo-adesdo e a frequéncia do uso da medicacédo, pois os medicamentos que precisavam ser
tomados mais vezes ao dia foram passiveis de maiores taxas de nao-ades&o®?®, juntamente
com a quantidade de comprimidos ingerida por dose®. Embora os dados demonstrem a
significativa falta de adesdo significativa a medicacdo, esta problematica pode ndo ser
percebida pelas criangas/adolescentes e representa uma situagdo oportuna para a intervencao
de profissionais de saide®®. Assim, é fundamental avaliar o estado emocional (depressao,
humor, ansiedade, etc.) da crianca/adolescente e/ou da familia, pois podem influenciar nas
acdes de autocuidado*17%3%0323%) m exemplo dessa influéncia em criancas/adolescentes é a
dor crbnica, visto que essa se constitui em fator que pode impactar e provocar limitagdes na
realizacdo de atividades, principalmente, se as medidas de autocuidado basearem-se também na
adocdo de atividades fisicas ou estabelecimento de rotinas®®.

Outros estudos associaram que a classe social e o nivel de instrucdo da familia
relacionavam-se com os habitos de autocuidado®?®. Corroborando esses achados, a literatura
evidenciou que, aproximadamente, 25% de adolescentes filhos de pais com baixo nivel de
instrucdo também apresentavam esse déficit na capacidade de gerir sua saude, em
contraposi¢cdo aos que possuiam pais com ensino médio completo, cujas chances de

adequacdo da literacia em salde aumentaram em duas vezes mais. Fragilidades na formacao
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educacional dos pais podem afetar seus conhecimentos sobre salde, a adesdo ao tratamento, a
maneira como se entende e se segue as instru¢cbes medicas e a transicdo dos cuidados
pediatricos para adulto®®.

Em relacdo a transferéncia de cuidados, foi criada a escala de “Transition—Q”, uma
ferramenta usada para avaliar a capacidade do paciente ser transferido aos cuidados adultos,
desse modo, esse instrumento questiona ao individuo se ele é capaz de responder a perguntas
de um médico ou enfermeiro; se ajuda na tomada de decisdes sobre sua saude; se se encarrega
de gerir a tomada de sua medicacdo; se fala ou entra em contato com um médico ou
enfermeiro quando tem problemas de saude; se ele mesmo se comunica, ao invés do pai; se é
capaz de resumir sua histéria médica quando o pedem, dentre outras®”. Essa avaliacéo
contribui para que os profissionais de saude e o préprio paciente tenham um panorama geral
sobre 0 quéo apto este Ultimo esta para ser transferido a um servico de cuidados adultos.

Outro aspecto relevante é que, em geral, as pessoas que convivem com doengas
crbnicas permanecem nessa situacdo por toda a vida. Dessa forma, é importante que o
profissional de salde conheca as estratégias utilizadas pela crianca/adolescente e também por
seus cuidadores regulares, tendo em vista que esses Ultimos influenciam suas acdes, para que
se possa realizar um acompanhamento efetivo dessa familia™®. Essa preocupacéo em avaliar
0 que e como é permite que o aconselhamento seja habil.

Autores evidenciaram que a maioria dos profissionais de salide ndo demonstra ou
avalia o uso de inaladores ou medidores de fluxo de pico pela crianga durante consultas
pediatricas de asma. Estudo concluiu que apenas 8,1% das criancas realizavam todos o0s
passos para o uso desses dispositivos corretamente™. Essa responsabilizacdo pela utilizagdo
do material de tratamento ndo deve ser exclusiva da familia ou da crianca e, sim, uma via de
médo dupla entre profissional-familia-crianca para que a educacdo de gestdo da asma seja
efetiva. Além disso, ndo é incomum a busca por estratégias da Medicina Alternativa e
Complementar (CAM) por individuos que convivem com doencgas crénicas, principalmente,
sob influéncia dos pais que explanaram ter interesse na obtencdo de mais informacgdes dos
profissionais de satide sobre a eficicia e seguranca dessas praticas®Y.

Ainda sobre o quesito informag0es recebidas, evidenciou-se que a percepg¢ao dos pais
sobre suas habilidades para desempenhar e/ou auxiliar os cuidados necessarios as
criancas/adolescentes é influenciada pelas informacdes recebidas pela equipe de satde®”.
Acredita-se que, quando seus filhos possuem mais tempo de diagndstico, estes se sentem mais

experientes e preparados para lidar com as demandas de cuidado impostas pela doenga(ZS).
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Diante do supracitado, se a avaliagdo das necessidades de saude for realizada de forma
plena, verificando todo o processo envolvido na descoberta do manejo, barreiras, competéncias,
habilidades e necessidades do individuo com doenca crénica e sua familia, o pilar “avaliagao”
se tornara realmente uma base firme para a implementacéo das outras fases dessa metodologia

terapéutica.

Aconselhamento

O aconselhamento é uma intervencdo que o profissional pode e deve realizar para o
reforco de informagfes sobre cada situacdo especifica e o estabelecimento de ajuda no
desenvolvimento de habilidades no cuidado, tanto em casos de condi¢des crénicas como
nao™. Para isso, estes devem utilizar-se da confeccdo de materiais que fornecam informacgoes
sobre a salde e gestdo da doenca, tanto para os familiares quanto para os individuos doentes.
Dessa forma, um estudo validou, junto a criangas/adolescentes e seus pais, 15 ilustragdes
sobre a asma, com o intuito de incorpora-las a um material educativo sobre instrucdes de
salde e habilidades da autogestdo a longo prazo. Os autores também forneceram sessbes de
aconselhamento junto a um farmacéutico sobre tratamentos medicamentosos, de forma a
melhorar a gestdo da doenca®®®.

Entre os anos de 2009 e 2010, foi realizado estudo multicéntrico nos Paises Baixos
(Holanda), EUA e Canadd em que eram ministradas palestras em ambulatérios para
aconselhar cuidadores clinicos sobre a transi¢do dos cuidados pediatricos para o adulto. Os
autores da pesquisa explicitaram que ha grandes lacunas nas habilidades necessarias para
auto-gestdo de adolescentes com 18 anos, pois muitos vivem distantes dos pais devido a
faculdade ou sdo transferidos para os cuidados de salde voltados a adultos apenas devido a
idade. As palestras resultaram em aumento da consciéncia desses profissionais sobre o tema
sem impor que seguissem comportamentos pré-estabelecidos para tomar a decisdo de
transferir ou n&o os mesmos®>,

No tocante a essa faixa etaria, foi realizada uma pesquisa em que foi implementado
um “Youth KIT” — o termo é a abreviatura de Keeping It Together for Youth, que em
portugués corresponderia a: juntos para manter a juventude. Essa ferramenta permite o
estabelecimento de metas — definicéo, identificacdo das medidas necessarias e reflexdo sobre
a realizacéo de objetivos — por meio do planejamento do futuro e avaliacdo sobre a capacidade
de o adolescente realizar tarefas em nove dominios da vida: pessoal, escolar, médica e de
salde, social, cuidados e habilidades para a vida pessoal, gestdo de medicamentos,

compromissos e informacdes diversas. Um dos pontos positivos para os participantes foi a
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utilidade da estratégia para trabalhar no sentido de metas e um dos pontos negativos foi a
extensdo do material, que continha vérias paginas desestimulando seu preenchimento e
consulta™®®.

Diante dessas acOes, entende-se que ainda sdo necessarios esforcos tanto para apoiar
as criancas/adolescentes e suas familias quanto os profissionais que cuidam deles. A
entrevista motivacional como técnica de aconselhamento eficaz e 0 engajamento da equipe
clinica na defesa de mudancas nas politicas publicas, por meio de publicacdo de artigos,

discussdo em foruns na comunidade ou em outros niveis®®

, podem ser acGes que viabilizem o
éxito nas préticas de saide na infancia e na adolescéncia permeada pela doencga crénica.

Por fim, o aconselhamento vai muito além da prescricio de medicamentos ou
intervencdes, ele consiste na sensibilizacdo do individuo e de sua familia do que melhor se

adequa a sua realidade e como podem se mobilizar para melhoréa-la.

Acordo

O acordo € uma maneira de envolver e incluir paciente e familia no estabelecimento e
monitoramento das metas. Nesse caso, pesquisadores viabilizaram a participacdo ativa de pais
de criancas com asma, por meio de uma estratégia computacional denominada Asma
manager, que permitia que estes personalizassem o gerenciador adicionando atividades a uma
lista pré-estabelecida, além de poderem determinar o prazo para o cumprimento da meta e o
desfecho. Para isso, havia uma aba "Minhas Metas para uma vida melhor com a asma", que
tinha como objetivo treind-los a selecionarem e atingirem o0s objetivos baseados em sua
realidade. Assim, a cada objetivo selecionado estes recebiam uma mensagem motivacional
com links para contetdos relevantes e, ap6s o cumprimento da atividade, poderiam avaliar seu
progresso quinzenal ",

O automonitoramento é uma acdo que pretende o engajamento significativo dos
individuos. Esta fungdo permite o autocontrole de sintomas e auxilia na comunicagdo com
os profissionais de salde. Dessa forma, acdes baseadas nas necessidades de salde
identificadas em grupos focais com adolescentes foram valorizadas para a autogestdo da
dor, no Canada. A partir disso, foi criado um aplicativo denominado iCanCope, utilizado
em smartphones e plataformas na internet, que permitia que aspectos como dor, sono,
humor, atividade fisica e atividade social fossem avaliados pelos préprios doentes e, assim,
fossem definidas metas, passiveis de serem alcangadas, junto aos profissionais de satide®V).

Sendo o acordo o principio que melhor exemplifica a esséncia do autocuidado

apoiado, visto que valoriza o papel individual do doente cronico na gestdo de sua propria
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salde, foram encontradas na literatura lacunas do conhecimento, pois as ac¢fes vinculadas a
esse pilar ainda sdo escassas. Portanto, evidencia-se a importancia de se refletir acerca de
como os profissionais de salde tém desenvolvido suas praticas em relacdo a crianca e
adolescente que convivem com uma doenca crbénica e quanto ainda € alicercado ao seu

processo formativo atitudes prescritivas e impositivas.

Assisténcia

Com relacdo ao pilar da assisténcia, a implementacdo de uma intervencdo de
autocuidado centrada no individuo e/ou sua familia mostra-se como fundamental. Um
exemplo disso aconteceu com um coorte de criangas/adolescentes que convivem com
dermatomiosite juvenil, em que foi estabelecido um programa supervisionado de treinamento
fisico com duragdo de 12 semanas para melhorar a qualidade de vida dessa populacdo®®.

Outra acdo significativa no cuidado refere-se a intervencdo psicossocial para jovens
com queixas fisicas funcionais persistentes e transtornos de ansiedade, denominada
Tratamento de Ansiedade e Sintomas Fisicos (TAPS). Foram realizadas sessdes individuais
com duracdo de 10 semanas por meio da identificacdo de contextos em que ocorriam 0S
sintomas. A partir disso, havia a aplicacdo de relaxamento, reestruturacdo cognitiva e
exercicios de exposicdo as situagbes indutoras de ansiedade, para que fossem definidos os
fatores relacionados com a dor fisica. Apds a conclusdo do tratamento, havia a continuidade
da assisténcia por meio de dois reforcos mensais conduzidos por psicélogos clinicos®.

O uso de recursos tecnologicos para assisténcia a pessoas que convivem com doencas
cronicas foi utilizado por vérios pesquisadores*16:721:333637) 3 acesso a um portal atualizado
corretamente pode encorajar alguns individuos a assumirem um papel ativo em aprender mais
sobre a sua doenca, através da procura de novidades e estendendo sua pesquisa para outros
sites. Acerca desse tipo de intervencdo, deve-se ficar atento, pois as pessoas podem
considerar-se efetivamente instruidas a ponto de negligenciarem as consultas de rotina. E
importante buscar o equilibrio entre as informac6es fornecidas face a face e por meio da
Web®®, Além disso, essa realidade de paises desenvolvidos pode ser limitada em paises mais
pobres em detrimento da indisponibilidade do acesso a internet & maioria da populagéo.

Uma alternativa a falta de acesso a internet pode ser a implanta¢do de um programa de
monitoria presencial ou via telefone. Como exemplo, foi desenvolvido um estudo-piloto em
uma clinica pediatrica para adolescentes (14 a 18 anos), em que 0s que ja haviam sido tratados
e estavam envolvidos em alguma terapia tornaram-se monitores de outros adolescentes da

clinica com a mesma doenca crénica. Assim eram: desenvolvidas atividades para autogestdo
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da dor; apresentadas informacdes sobre a doenca e comportamentos relacionados a ela;
treinados para lidar com questdes sobre pensamentos e sentimentos, natureza de tratamentos
recomendados, dando-lhe a oportunidade de discutir sua condicdo de dor com alguém que
compartilhou a experiéncia; e, encorajados a participar ativamente nas habilidades de gestdo
do cuidado®”. Nesse tipo de estratégia, a assisténcia multiprofissional pode auxiliar de forma
significativa para o apoio as decisdes™.

Diante do supracitado, percebe-se que a assisténcia a individuos com doencas cronicas
pode ser realizada tanto durante consultas de rotina quanto com estratégias online. Entretanto,
cabe aos profissionais o discernimento de que criangas/adolescentes e suas familias merecem
atencdo adequada tanto nas exacerbac@es da doenga cronica quanto no periodo de estabilidade

da mesma e, para cada uma dessas fases, serdo demandadas intervencGes apropriadas.

Acompanhamento

As clinicas de transi¢do s&o recursos que vém sendo utilizados nos Estados Unidos da
Ameérica (EUA), para o acompanhamento de adolescentes com doengas cronicas até que estes
passem a servicos de cuidados adultos®®**3®). No que concerne a essa situacdo, intervencdes

gerais, que ndo sejam especificas de nenhuma doenca cronica®=¥

, podem reduzir custos para
0s servicos de saude e também favorecer a eficiéncia desse processo de transferéncia, tendo
em vista que, nessa faixa etaria, os problemas vivenciados sdo comuns a varios individuos,
independente da doenca crénica com que convivem.

Uma das pesquisas utilizou como estratégia um chat online - Pretrasfer. Este € um
método importante de trocas de informagdes entre adolescentes. O funcionamento ocorria
com o0 acesso em 04 noites da semana em que tanto era possivel estabelecer uma conversa
individual com o monitor (profissional de salde) quanto em grupo com seus pares, postagens
de mensagens e e-mail. Em geral, os participantes preferiam a conversa privativa com o
profissional, sendo evidenciado que esse apoio online os auxiliava na descoberta de novas
ideias para solucionar seus problemas de salde. Os resultados deste estudo demonstraram que
os adolescentes obtiveram o autocuidado apoiado para questdes de transicdo de cuidados,
preparo sobre universidade, definicdo de prioridades, compreensdo sobre si e a
responsabilizar-se por gerir sua satde™®. E para apoiar os individuos, nesses tipos de
intervencdes baseadas na web, pode-se utilizar o monitoramento do login, como realizado em
pesquisa em que 0s participantes que ndo entravam no site por 02 semanas consecutivas

tinham lembretes enviados por telefone ou e-mail®”.
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Outra forma de acompanhamento de criancas e adolescentes € a Rede Improve Care
Now (C3Ns) com o apoio do Instituto Nacional de Diabetes e Doencas Digestivas e Renais,
que vem trabalhando para transformar os resultados no atendimento aos individuos por meio
da colaboracéo entre médicos, pesquisadores, doentes cronicos e seus familiares com doenca
de Crohn e Colite Ulcerativa. Essa plataforma operacional € uma rede de construcdes sociais
que envolve uma série de mudancas culturais: visualizacdo de cuidados de salide como
trabalho compartilhado; busca e utilizacdo de conhecimentos de todos os envolvidos, criando
um sentimento de solidariedade; e promocdo da ideia de que os individuos podem fazer a
diferenca®.

Diante do evidenciado, o acompanhamento por meio de um programa de transigéo
estruturado promove maiores mudancas na autogestdo da doenca entre os adolescentes, do
que a educacdo em sadde realizada de maneira informal pelos profissionais®®. De todo modo,
ainda sdo necessarios mais estudos que avaliem a melhor forma de promover educagdo em
salde tanto para criancas/adolescentes quanto para sua familia e/ou cuidadores.

O acompanhamento, quando realizado por pares ou cuidadores familiares, pode trazer
resultados melhores e pautados na realidade de cada individuo. Autores afirmam que, em
situacbes de emergéncia (abuso, pensamentos suicidas, etc.), eram utilizados outros
adolescentes convivendo com a mesma doenga para realizar acompanhamento por telefone,
sob supervisdo de profissionais, para gestdo desses casos®”.

As terapias de grupo de pares sdo alternativas usadas para melhorar a adesdo as
intervencdes dos planos de cuidados e podem ser amplamente positivas no acompanhamento.
Além disso, a analise do comportamento de gerenciamento das doencas durante a fase de
transicdo da pediatria para os cuidados em salde de adultos foram fundamentais aos
pesquisadores, que pretendiam compreender quais 0s possiveis pontos de intervencdo e as

mudancas necessarias.

LimitacOes do estudo

Cabe salientar que o presente estudo apresenta limitacGes. No processo de coleta de
dados, algumas bases de dados ndo puderam ser incluidas em detrimento da manutencéo do
site, 0 que pode ter contribuido para a ndo incluséo de estudos que corresponderiam ao objeto
de estudo. Além disso, também houve a indisponibilidade de acesso a alguns artigos

internacionais devido ao custo.

Contribuicdes para a saude publica e enfermagem
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A compilagdo dos estudos que abarcam a tematica contribui para a divulgacdo do
conhecimento do autocuidado apoiado, vislumbrando mudancas na pratica assistencial a
individuos com doencas cronicas, a fim de estimular acdes condizentes com as necessidades
de saude provocadas por esse perfil epidemiologico de doenca. Para o enfermeiro, 0 acesso a
informacdes sobre intervencGes que permitem o empoderamento das criangas e adolescentes
com doencas cronicas, bem como de suas familias, pode estimular a realizacdo de aces
pautadas no estabelecimento de vinculo e conscientizacdo sobre a responsabilidade mdtua no

efetivo acompanhamento desses individuos.

Considerac0es finais

Este estudo teve como objetivo analisar a producdo cientifica entre 2006 e 2015 sobre
estratégias realizadas frente ao autocuidado apoiado as criancas/adolescentes com doencas
cronicas e suas familias. Constatou-se que a maioria das pesquisas sobre autocuidado apoiado
estdo sendo desenvolvidas nos EUA e em cenérios de atendimento a salde em niveis
secundarios e terciarios.

Dessa forma, os estudos que utilizaram meios eletrdnicos alcancaram resultados
significativos no apoio ao cuidado, principalmente, de adolescentes, que ao aliar a comunicacédo por
telefone, mantiveram a interacéo social que poderia ser perdida com o uso da Web. A integracéo da
tecnologia com a educacdo (plataformas de midia e salide) permitiu a autogestéo de varias doencas
cronicas. Todavia, para tal se inclui a necessidade de capacitacdo dos profissionais de salide no uso
desse tipo de ferramenta.

Os resultados sugeriram que as intervencgdes realizadas pelos profissionais de saude
podem ser mais eficazes para individuos que ja convivem com doengas cronicas, ao invés dos
gue ainda estdo comecando a lidar com o diagnéstico. Diante disso, apesar da existéncia de
protocolos com diretrizes especificas ndo garantirem o atendimento efetivo, esses sdo
instrumentos com potencial para orientar o cuidado. Para tal, o pilar do acompanhamento é
imprescindivel para salientar a importancia, tambem, da adeséo as terapéuticas necessarias no
plano de metas.

Por fim, ressalta-se que as agdes de salde evidenciadas nessa revisao ainda estdo
concentradas em paises que ja tém estabelecidos sistemas de saude baseados em doencas
cronicas, como EUA e Canada. Contudo, mesmo que venha se pensando e pesquisando
intervengdes que melhorem a rotina de criangas e adolescentes doentes crénicos, nem todos 0s
pilares do autocuidado apoiado tém sido valorizados, a exemplo do acordo, que foi pouco

evidenciado na literatura. Apoiar o gerenciamento do autocuidado desses individuos é um
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processo intrinseco a pactuar com 0s mesmos a partir de seus pontos de vista, a fim de
sensibiliza-los para a construcdo de sentimentos de responsabilidade e motivacdo no
estabelecimento dessa mudanca. Portanto, evidencia-se a relevancia da insercao de estratégias
de autogestdo e apoio ao autocuidado de doencas crbnicas as criangas/adolescentes e suas
familias no ambito da salde publica, como alternativa a falta de opgdes de tratamentos
eficazes ao controle destas doengas e a reducdo de custos mais significativos em medidas
terapéuticas mais complexas e onerosas. Na realidade brasileira, ainda € incipiente o
pensamento baseado nessa ldgica, considerando que vivemos sob a 6tica de um sistema de
salde que valoriza o cuidado nos problemas agudos, mesmo com uma realidade

epidemioldgica que ndo mais condiz ao que se é majoritariamente priorizado.

Fonte de fomento: Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico
(CNPq). Processo 474762/2013-0.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de pesquisa
Estudo com abordagem qualitativa de carater exploratdrio descritivo, tido como aquele
que tem como propdsito explorar um assunto a fim de tornd-lo mais compreensivel e

descrever caracteristicas de uma populacéo, fenémeno ou de uma experiéncia®”.

3.2 Cenario da pesquisa

A pesquisa de campo foi realizada no periodo de abril a agosto de 2016, em Unidades
de Saude da Familia da capital da Paraiba — Jodo Pessoa. A atengdo a saude neste municipio é
composta por: Atencdo Basica — AB (Programa Agentes Comunitarios de Saude-PACS;
Nucleo de Apoio a Saude da Familia-NASF; e Estratégia de Saude da Familia-ESF); Atencédo
Especializada e Hospitalar*®.

A cidade est4 demarcada territorialmente em 66 bairros“® que sdo organizados na rede
de cuidado & salde sob a forma de 05 Distritos Sanitarios (DS), nomeados de | a V®?,
Inerentes & AB conta com 2 PACS (PACS Matinha 11 no DS | e PACS Bessa Il no DS V)®?;
34 NASF®Y do tipo 1 (aquele que realiza atividades vinculado ao minimo de 5 e maximo de 9
Equipes Saude da Familia e/ou Equipes de Atencdo Basica para populacGes especificas —
consultérios na rua, equipes ribeirinhas e fluviais)®?, sendo um quantitativo que permite
apoiar as 194 Unidades de Satde da Familia (USFs) vinculadas a ESF na cidade®®. Cabe
salientar que a ESF em Jodo Pessoa conta com uma cobertura de 90,14%, ou seja, 669.300 de
um total estimado de 742.478 habitantes®. Dentre os usuarios atendidos nas USFs, 201.485
sdo criancas e adolescentes entre 0 a 19 anos®?. A adolescéncia foi entendida como o perfodo

até 19 anos, conforme a padronizacdo da Organizacdo Mundial de Satide (OMS)®®.

3.3 Participantes da pesquisa

Participaram do estudo trabalhadores de satde de nivel superior e/ou médio que atuam
em Unidades de Saude Familia (USF) e atendem criancas/adolescentes com doencas cronicas
e suas familias adscritos na area de abrangéncia da referida unidade. Foi realizado o
levantamento das USFs por distrito, as quais foram agrupadas em uma lista e enumeradas.
Inicialmente foi sorteada uma unidade por DS, na qual foi realizada uma visita de primeiro
contato pela pesquisadora, que permitiu a apresentacdo da mesma, da proposta do estudo, a
escolha aleatoria do trabalhador de saude e a obtencéo da anuéncia dos que contemplaram os

critérios de inclusdo: ser trabalhador de saude que atue junto as criancas/adolescentes com
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doencas cronicas cadastradas na area de abrangéncia das USFs; atuar na ESF por um periodo
minimo de seis meses. Para os critérios de exclusdo, foram considerados 0s que estivessem de
licenca, afastado ou em periodo de férias durante a fase de coleta de dados. As entrevistas
foram realizadas de forma sequencial em sistema de rodizio, de forma que apds realizar uma
entrevista com um profissional de cada distrito, voltou-se a USF para a realizacdo de nova
entrevista com outro profissional até ser atingida a saturagdo dos dados, primando por abordar
categorias profissionais distintas, permitindo a heterogeneidade. Sendo assim, os participantes
desse estudo foram: 02 profissionais dos DS I, 111, IV e V e 03 do DS 1.

3.4 Coleta de dados

Foi realizada por meio de entrevista semiestruturada, registrada em midia eletronica,
com duracdo média de 45 minutos cada e transcrita na integra para analise. Esse tipo de
entrevista € caracterizada por permitir a combinacdo tanto de questionamentos objetivos,
como os referentes a caracterizacdo dos participantes, quanto subjetivos por meio de um
roteiro com perguntas basicas que abrangem o tema da pesquisa, podendo originar novas
indagaces a partir do informado pelos respondentes®®. O instrumento para coleta de dados
(Apéndice A) continha duas partes: a primeira relacionada aos dados de identificacdo do
participante e a segunda um roteiro composto pelas seguintes questdes norteadoras: Quais
acOes de cuidado a saude vocé desenvolve junto as familias e as criancas/adolescentes com
doenca cronica? Como tem sido a participacdo da crianca/adolescente e familia no
autocuidado a saude? Como vocé acha que poderia promover o autocuidado junto a
criangas/adolescentes e familia para manter o controle da doenga crénica?

A determinacdo para finalizacdo da fase de coleta de dados deu-se por amostragem
intencional apos saturacdo tedrica, em que a interrupcdo na insercdo de novos participantes
ocorreu quando a pesquisadora julgou que o material coletado atendia aos objetivos do estudo
e que, diante das repeticGes de informacGes, novos sujeitos ndo acrescentariam algo novo as

reflexdes tedricas sobre o tema®?.

3.5 Andlise dos dados

A interpretacdo do material empirico foi norteada pela Analise Tematica, seguindo as
etapas de pré-andlise; exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacao®®.

Na pré-analise, as entrevistas transcritas foram lidas e relidas para impregnacdo do

pesquisador no material de campo, retomada dos objetivos iniciais da pesquisa relacionando
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com o conteddo colhido, organizacdo do material e sistematizacdo das ideias iniciais,
verificando as normas de validade: exaustividade, representatividade, homogeneidade e
pertinéncia. Apés isso, o material foi explorado para melhor esclarecimento do texto, sendo
estabelecidas as unidades tematicas centrais, de acordo com as falas dos participantes, que
possibilitaram a categorizagdo. A posteriori, 0s recortes das falas que melhor representaram o
todo tiveram destaque, para que, por fim, fosse realizada a sintese interpretativa e inferéncias
do pesquisador com base no quadro tedrico inerente ao tema ou em achados passiveis a novas

dimensdes tedricas®®.

3.6 Aspectos éticos

O estudo foi realizado conforme os critérios preconizados na Resolugdo 466/12, do
Conselho Nacional de Saude, que dispde sobre a realizacdo de pesquisa com seres humanos
8) Cabe salientar que esta pesquisa é parte integrante do projeto maior: Condicdes cronicas
na infancia: cuidado na atencéo primaria a satde aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do
Centro de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), sob protocolo n°
054/14 e CAAE: 27102214.6.0000.5188 (Anexo 1). O projeto foi enviado a Secretaria
Municipal de Saide para obtengdo da anuéncia de entrada no campo de pesquisa (Anexo 2).

A obtencéo dos dados foi realizada mediante a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice B), objetivando esclarecer o participante sobre aspectos
inerentes ao estudo. Para isso, também, foram apresentados a0 mesmo 0s riscos minimos
previsiveis como: desconfortos psicologicos (perda de privacidade e constrangimento) durante
a realizacdo da entrevista, que foram minimizados pela manutencdo do sigilo ético; e os
beneficios do mesmo através de possiveis novas evidéncias cientificas e aumento do
conhecimento dos profissionais sobre a tematica.

Para garantir o anonimato dos participantes, realizou-se a identificacdo dos mesmos
pela categoria profissional, seguido da letra E (entrevistado) e do nimero da sequéncia da

entrevista.
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4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacao dos participantes da pesquisa

Os trabalhadores de saude incluidos no estudo foram: 03 Agentes Comunitarios de
Saude (ACS); 02 Dentistas; 03 Enfermeiros e 03 Médicos. No que concerne ao sexo, 09 eram
mulheres e 02 homens, a media de faixa etéria foi de 48 anos, variando de 31 a 65 anos.

Quanto ao nivel de escolaridade, 01 profissional possuia ensino médio completo e 0s
demais ensino superior completo, destacando-se a formacdo de 02 ACS, uma em Servico
Social e o0 outro em Letras Portugués; 07 dos participantes eram especialistas e 01 estava
cursando residéncia. As especializacBes foram nas seguintes areas: Gestdo em Salde e Salde
da Familia (E2); Saude da Familia, Saude Publica e Administracdo dos Servicos de Saude
(E3); Saude Coletiva e Saude da Familia (E4); Saude da Familia e Ortodontia (E5); Saude do
Trabalhador e Saude da Familia (E8); Pediatria (E9); Saude da Familia e Saude Publica
(E10); Residéncia em Saude da Familia (E7). O tempo de formacdo profissional dos
individuos variou de 03 anos e 08 meses a 39 anos, desses o tempo minimo de atuacdo em
USF foi de 03 anos e 03 meses e maximo de 15 anos. Ja, no que diz respeito a USF em que
estdo atualmente, o periodo de tempo oscilou de 01 ano e 02 meses a 14 anos.

No tocante as doencas cronicas que acometiam criancas/adolescentes na area de
abrangéncia da USF, foram evidenciadas: Sindrome de Down, Diabetes Mellitus, Asma
Bronquica, Hidrocefalia, Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS), Paralisia Cerebral, Anemia
Falciforme, Obesidade, Linfoma de Hodgkin, Cérie, Cardiopatia Congénita a esclarecer, LUpus
Eritematoso Sistémico e também foi incluido o Traco Falciforme no sentido do
desenvolvimento de a¢cBes de acompanhamento desses individuos e ndo de doenca crénica em
si.

Os dados deste estudo serdo explicitados a partir das acfes dos trabalhadores de salde
para os diferentes sujeitos, sendo assim, geraram duas categorias tematicas e cada uma delas
originou um artigo: “A¢0es de Autocuidado Apoiado a criangas e adolescentes com doencas
crbnicas” e “Autocuidado Apoiado a familias de criancas e adolescentes com doencas
cronicas”. Cabe salientar que os artigos foram formatados seguindo as normas das revistas as

quais se pretende submeté-los.
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Artigo Original 1:

ACOES DE AUTOCUIDADO APOIADO A CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
DOENCAS CRONICAS
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4.2 Acbes de autocuidado apoiado a criancas e adolescentes com doencas cronicas’
Actions of Self-management Support to Children and Teenagers with Chronic
Conditions

Acciones de autocuidado apoyado para nifios y adolescentes con enfermedades cronicas

RESUMO

Objetivo: analisar acBes das equipes da Estratégia Saude da Familia na perspectiva do
autocuidado apoiado de criancas e adolescentes com doencas crénicas. Metodologia: estudo
qualitativo realizado com 11 trabalhadores da Estratégia Saude da Familia, em uma cidade
paraibana, de abril a agosto de 2016. Os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada e interpretados a partir da Analise Tematica. Resultados: as a¢fes foram
categorizadas conforme a metodologia dos 5 A’s (Avaliacdo, Aconselhamento, Acordo,
Assisténcia, Acompanhamento), considerados pilares para a ordenacdo do cuidado em saude.
Evidenciou-se que ndo havia um plano de cuidados especifico, apenas intervencdes isoladas
que incluiam: avaliacdo de barreiras para o autocuidado e do estado emocional do individuo;
fornecimento de informacgdes sobre sinais, sintomas da doenca e tratamento; estimulo da
busca por recursos da comunidade; acles inerentes a formacdo profissional; e
acompanhamento por meio da busca ativa e visitas domiciliares. Consideracfes finais: as
acdes de saude relatadas ainda ndo valorizam o papel ativo e corresponsavel do individuo no
controle de sua doenca, havendo lacunas a serem superadas nos 05 pilares. Sugere-se pesquisas de
intervencao que capacitem os trabalhadores e testem as a¢Bes de autocuidado apoiado a saude
desses individuos.

Descritores: crianca; adolescente; familia; doenca cronica; autocuidado; atencdo primaria a
salde.

ABSTRACT

Objective: to analyze the actions of teams of the Federal Brazilian Program “Estratégia Saude
da Familia” (Family Health Strategy) in the perspective of self-management support to
children and teenagers with chronic conditions. Methodology: qualitative study carried out
with 11 workers of the Program “Estratégia Satde da Familia”, from April to August 2016, in
Paraiba, Brazil. Data collection was carried out through semi-structured interviews and
interpreted using Thematic Analysis. Results: the actions were categorized according to the 5
A's methodology (Assess, Advise, Agree, Assist, and Arrange), deemed to be supporting steps
to health care order. It was evidenced that there was no plan for specific care, just isolated
interventions that included: assessing barriers to self-management and assessing the emotional
state of the individual; provision of information about signs, symptoms of the disease and
treatment; motivation for searching resources at the community; inherent actions to vocational
training; and routine appointment through an active research and household visits.
Conclusion: the actions reported of the Health Program still do not value the active and
responsible function of the individual in controlling his/her disease, and there are gaps to be
overcome in the 5 steps. Intervention research should be carried out to empower health
workers and test their actions of self-management support to health.

Descriptors: child; adolescent; family; chronic disease; self-care; primary health care.

RESUMEN

2 Artigo formatado conforme as normas da Revista da Escola de Enfermagem da USP (Anexo 4)
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Objetivo: analizar las acciones de los equipos de la Estrategia Salud Familiar (Estratégia
Saude da Familia) en la perspectiva del autocuidado apoyado a nifios y adolescentes con
enfermedades crdnicas. Metodologia: estudio cualitativo realizado con 11 trabajadores en la
Estrategia Salud Familiar (Estratégia Saude da Familia), en una ciudad de Paraiba, de abril a
agosto de 2016. Los datos se recolectaron a través de una entrevista semiestructurada y se
interpretaron desde el Analisis Tematico. Resultados: las acciones se categorizaron de
acuerdo a la metodologia de las 5 A's (apreciacion, asesoramiento, acuerdo, asistencia y
acompafiamiento), considerados pilares para la ordenacion de la atencién de la salud. Se
evidencidé que no existia un plan de atencion especifico, sélo intervenciones aisladas que
incluian: evaluacion de las barreras al autocuidado y del estado emocional del individuo;
Suministro de informacion sobre indicios, sintomas de enfermedad y tratamiento;
Estimulacion de la busqueda por recursos comunitarios; Acciones inherentes a la formacion
profesional; y seguimiento a través de busquedas activas y visitas a domicilio.
Consideraciones finales: las acciones de salud reportadas aun no valoran el cargo activo y
responsable del individuo en el control de su enfermedad, habiendo lagunas que deben
superarse en los 05 pilares. Se proponen investigaciones de intervencién que capaciten a los
trabajadores y prueben las acciones de autocuidado apoyado a la salud de estos individuos.
Descriptores: nifio; adolescente; familia; enfermedad cronica; autocuidado; atencion primaria
a la salud.

Introducéo

Atualmente, a situacdo epidemioldgica do Brasil reflete uma “tripla carga de doengas”
em que: infeccdes, desnutricdo e inadequacdo da salde reprodutiva aparecem junto as
condicdes cronicas, a seus determinantes e causas externas™. O aumento das doencas
cronicas tem acometido todas as faixas etérias e, na infancia e adolescéncia, fatores externos
como poluicdo do meio ambiente e dietas inadequadas tém influenciado o desencadeamento
de asma, rinite, obesidade e diabetes®.

Devido ao largo aumento dessa prevaléncia na faixa etaria pediatrica, os modelos de
salde devem estar prontos para diferenciar as medidas de assisténcia as condi¢cdes agudas e
crbnicas. Portanto, a real necessidade de atuacdo profissional faz-se em uma atencao continua,
para que insidiosamente essas ndo evoluam sem o devido acompanhamento®.

Dessa forma, entende-se que os servicos de salde, representados pelos profissionais, sdo
importantes para prover as necessidades dos doentes crénicos para o desenvolvimento da
autoconfianca e do autocuidado®®. Por se tratar de situacdo complexa de satide, pessoas com
doenca cronica precisam do apoio da equipe de salde para o autocuidado, buscando garantir
melhor qualidade de vida.

No Brasil, a Rede de Atencdo a Saude (RAS) tem como organizadora do cuidado a
Atencdo Priméria & Satde (APS)®. Todavia, pesquisa® em um Estado da regido sudeste do

pais apontou que 65,2% das internacGes pediatricas foram por Condigdes Sensiveis a Atencéo
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Priméria (CSAP) e, aproximadamente, 20% dessas foram classificadas como condi¢tes
cronicas.

Para auxiliar na solucdo dessas demandas, pode-se utilizar uma metodologia advinda dos
seis elementos do Chronic Care Model (CCM), que ¢é o autocuidado apoiado. O autocuidado
apoiado trata do cuidado e encorajamento fornecido as pessoas com condi¢des cronicas e suas
familias para ajuda-los a entender seu papel central no gerenciamento da doenga, tomar decisfes
informadas sobre cuidados e engajar-se em comportamentos saudéveis'”. Pode ser implementado
por meio da estratégia dos 5 A’s (Avaliacdo, Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e
Acompanhamento), a qual valoriza a realizacdo de agBes de salde relacionando esses cinco
pilares para a ordenacéo do cuidado em satde®.

Muitas pessoas ndo entendem o que os profissionais lhes dizem e néo participam nas
decisbes sobre seus cuidados, o que as torna mal preparadas para tomar decisdes diarias e
realizar agOes que levam a uma boa gestdo da doenca. Permitir que as pessoas com doenga
cronica fagcam boas escolhas e mantenham comportamentos saudaveis requer uma relacéo de
colaboracéo entre os prestadores de cuidados de saude e os doentes e suas familias.

Ao revisar a literatura nacional, identificou-se que a producdo bibliografica sobre o
autocuidado apoiado ainda € incipiente, principalmente, na faixa etaria pediatrica. Destarte,
justifica-se o presente estudo levando em consideracdo que o cendrio acima descrito revela
fragilidades dos profissionais em relacéo ao cuidado voltado ao empoderamento do individuo
enquanto mediador de seu préprio plano terapéutico, por meio da definicdo conjunta dos
problemas, prioridades, metas, planos de cuidado e monitoramento dos resultados. Diante da
problematica, indaga-se: que acdes de salde a equipe da Estratégia de Saude da Familia (ESF)
tem desenvolvido para o autocuidado apoiado de criancas e adolescentes com doencas
crénicas? O presente estudo tem como objetivo analisar acdes das equipes da ESF na

perspectiva do autocuidado apoiado de criancas e adolescentes com doencas crénicas.

Metodologia

Estudo com abordagem qualitativa de caréter exploratério-descritivo® realizado com
11 trabalhadores de saude da Estratégia de Saude da Familia de um municipio da Paraiba, no
periodo de abril a agosto de 2016.

Para coleta dos dados, estabeleceu-se que deveria haver uma USF contemplada por
Distrito Sanitario (DS), total de cinco no municipio em estudo e, nelas, foram entrevistados o0s
profissionais em sistema de rodizio. Sorteou-se as USFs e as entrevistas foram realizadas

aleatoriamente com trabalhadores de diferentes categorias da area de salde até atingir
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saturacdo’?). Os critérios de inclusdo foram: ser trabalhador de salde que atue junto as
criancas/adolescentes com doencas cronicas cadastradas na area de abrangéncia das USFs;
atuar na ESF por um periodo minimo de seis meses. Para os critérios de exclusdo, foram
considerados 0s que estivessem: de licenca, afastado ou em periodo de férias durante a fase de
coleta de dados. Participaram dois profissionais dos DS I, 111, IV e V e trés do DS II.

A coleta foi realizada por meio de entrevista semiestruturada, registrada em midia
eletrénica, com duracdo média de 45 minutos cada e as seguintes questdes norteadoras: Quais
acOes de cuidado a salde vocé desenvolve as criancas/adolescentes com doenca cronica? Como
tem sido a participacdo da crianga/adolescente no autocuidado a saide? Como vocé acha que
poderia promover o autocuidado junto a criancas/adolescentes para manter o controle da doenga
cronica?

A interpretacdo do material empirico foi balizada pela Andlise Tematica. As
entrevistas transcritas na integra foram submetidas a exaustivas leituras para impregnacdo do
pesquisador no material de campo, fazendo uma primeira organizacgao e sistematizacdo dos
dados. Depois, foram estabelecidas as unidades tematicas centrais e realizada sintese
interpretativa com inferéncias do pesquisador com base no quadro tedrico inerente ao tema ou
em achados passiveis a novas dimensdes tedricas™.

O estudo atendeu aos preceitos da Resolugdo 466/12, do Conselho Nacional de
Satde*?. Cabe salientar que esta pesquisa é integrante do projeto maior: Condicdes cronicas
na infancia: cuidado na atencdo primaria a satde aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do
Centro de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal da Paraiba (UFPB) sob protocolo n°
054/14 e namero CAAE: 27102214.6.0000.5188.

Para garantir o anonimato dos participantes, realizou-se a identificagdo dos mesmos
pela categoria profissional, seguido da letra E (sigla para entrevistado) e o nimero conforme a

sequéncia de realizacdo da entrevista.

Resultados

Participaram do estudo 03 Agentes Comunitarios de Saude (ACS); 02 Dentistas; 03
Enfermeiros e 03 Médicos, sendo 09 mulheres e 02 homens, com faixa etaria media de 48
anos, variando de 31 a 65 anos.

Quanto ao nivel de escolaridade, 01 profissional possuia ensino médio completo e 0s
demais ensino superior completo, destacando-se a formacdo de 02 ACS, uma em Servigo
Social e o outro em Letras Portugués; 07 dos participantes eram especialistas e 01 residente.

Do total, 06 possuiam especializacdo em Saude da Familia, 01 cursava o programa de
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residéncia na éarea e apenas 01 ndo tinha especializacdo nesse tema. O tempo de formacéo
profissional dos individuos variou de 03 anos e 08 meses a 39 anos, com tempo de minimo
em USF de 03 anos e 03 meses e maximo de 15 anos. Ja, no que diz respeito a USF em que

estdo atualmente, o periodo de tempo oscilou de 01 ano e 02 meses a 14 anos.

Acdes de promocdo ao autocuidado apoiado de criancas e adolescentes com doencas
crbnicas

Os resultados serdo evidenciados por meio da sec¢do dos pilares da estratégia dos 5
A’s em que a assisténcia ao individuo é iniciada com a avaliacdo de todo o seu contexto,
depois realiza-se o aconselhamento destes sobre tudo que envolve o manejo e enfrentamento
da doenca, para que possam ser feitos os acordos sobre como manter a doenga sob controle,
implementados pela assisténcia do profissional e autocuidado do individuo para, por fim,
realizar-se o acompanhamento dos resultados ao longo do tempo. A figura abaixo

esquematiza quais as a¢des foram identificadas por meio das falas dos participantes.

Avaliagdo

Perguntar quais as barreiras para o autocuidado
Avaliar o estado emocional
Avaliar a adesdo ao plano de cuidados

Criangas e adolescentes com
doengas cronicas

Acompanharmento Realizar consulta mensal
P Realizar visita domiciliar

Identificar recursos que possam
dar suporte ao autocuidado
Promover o trabalho em equipe multiprofissional

Informar os sinais e sintomas da doenga
Informar sobre as mudancas de habitos < Aconselhamento

Estimular a procurar a ajuda da familia,
comunidade ou ESF

Assisténcia

Figura 1 — Acbes de Autocuidado Apoiado desenvolvidas para criangas e adolescentes com doengas
cronicas na Estratégia de Saude da Familia. Jodo Pessoa, 2017.

Avaliacao
A avaliacdo é tida como o primeiro pilar do Autocuidado Apoiado, pois tem como
funcdo verificar as competéncias, habilidades, barreiras para o autocuidado, bem como, o

estado geral da vivéncia da doenca cronica pela crianca e adolescente e sua familia.
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O profissional de satde, ao perguntar ao usuario quais séo as barreiras que o impedem
de se autocuidar plenamente, consegue coletar informagdes sobre as agBes de saude.

Conforme, a reproducao da fala da adolescente por meio da ACS:

“- Mas eu (adolescente obesa) peco a mainha (para cozinhar conforme a dieta),

mainha ndo faz [...] " Porque adolescente, né? Para ir para o fogo, as vezes, para ir

para cozinha é meio complicado [...] (ACS, E1).

Ao conhecer os impedimentos para a realizacdo de acgbes, conforme o plano de
autocuidado, o profissional tem condicdes de intervir auxiliando na proposi¢éo de solucfes para o

problema.

O adolescente, primeiro, ele tem vergonha quando estd com muita cérie, ai por isso
que as vezes ele ndo vai perguntar o que ele quer saber [...] entdo assim eu uso na
palestra (na escola) figuras sobre a doenca em si para eles, porque isso ai vai chamar

a atencao para que eles venham (a USF) (Dentista, E5).

Avaliar o estado emocional do usuario também é um fator que influencia no seu grau

de confianca e adesdo para a realizacdo das acdes necessarias a manutencdo da saude.
[...] (adolescente com Linfoma) esta bem otimista (ACS, E6).

No inicio (o diagnostico de diabetes para o adolescente) foi um choque [...]
(Enfermeira, E10).

Ao verificar os sentimentos que permeiam o processo satde-doenca, como ansiedade,
desanimo, otimismo, o profissional tem parametros para aconselhar atividades de lazer,
consultas com outros profissionais da equipe, estimulo de pares e apoio familiar. Um
ambiente familiar favoravel é significativo no processo saide-doenga, em especial, na faixa
etaria pediatrica.

Eu acho que na casa dela tem muitos problemas, sabe? (ACS, E1).

Sim, a gente tenta ver que a crianca tem que viver em um ambiente sem conflitos, em

um ambiente bem ajustado para que ela ndo adoeca téo facilmente (Médica, E9).

Aconselhamento
O aconselhamento é um pilar que tem como objetivo fornecer informacbes e
recomendagdes sobre os aspectos da doenca, o tratamento e as evidéncias em que estdo

baseados esses conhecimentos.
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Uma das a¢Bes compreendidas nesse pilar € o compartilhamento dos conhecimentos
sobre os sinais e sintomas da doenga, bem como, as medidas terapéuticas:

A gente mostra a formacao (da carie) [...] quais os alimentos que a gente sabe que sdo

mais cariogénicos, fala sobre a questdo da alimentacdo (Dentista, E4).

Olhe, depois de 14 dias, esta fazendo efeito (vacina), se for usar &lcool em gel, até

mascara se precisar [...] e ele me recebia e a gente sé conversava sobre a doenca, me

perguntava sobre os sintomas, se estava precisando de médico [...] (ACS, E6).

Nessa parte da anemia falciforme, orientagcdes sobre os quadros agudos que muitas

vezes podem haver dores, prevencdo mesmo de outras doengas devido ao estado de

imunocomprometimento [...] (Médica, E7).

Todavia, o tipo de formacéo do profissional de satde interfere na sua opinido sobre a
importancia da educacdo em saude junto a esses individuos.

As vezes, eu pensava que estava perdendo tempo falando (orientando sobre a cérie),

mas ndo, € o contrario, quando vocé para para explicar o que é que aquela conduta

pode gerar, ele vai entender, e quando ele entende, ele Vvé, ai ele comeca a querer

fazer (tratamento). Eu dou muito valor a questdo da prevencdo individual, [...]

(Dentista, E5).

Ao importar-se em mostrar ao usuario que as condutas que ele esta tomando podem ou
ndo gerar em sua saude, o profissional valoriza que a sensibilizacdo sobre 0s comportamentos
realizados influenciam tanto quanto o tratamento medicamentoso.

Incentivar os habitos saudaveis, ndo s6 de vida, como alimentacdo, muito cuidado

com a alimentagéo [...] (Enfermeira, E3).

No caso dele (adolescente hipertenso), eu ja o trouxe varias vezes ao consultério para

procurar saber o que ele estava fazendo que a pressdo ndo estava melhorando (Médico,

E8).

Acordo

Nesse pilar, sdo incluidas acBes que visem a decisdo compartilhada de estratégias que
incluam o estabelecimento de metas por meio da colaboracéo entre profissional e individuo com
doenca crénica. Essa atitude instrucional, e ndo prescritiva, valoriza a autonomia do individuo
enquanto protagonista do seu processo de saude, todavia, cabe salientar que, para que isso seja
efetivo, deve-se levar em consideracao a idade e a maturidade intelectual do usuario. Em casos

de criangas até a primeira infancia, o acordo pode ser facilitado pelo intermédio da familia.
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Foram encontrados relatos sobre o vinculo profissional-usuério por meio do estimulo a
crianca/adolescente a buscar a ajuda de profissionais, o que tende a gerar confianga nas acoes
de salde realizadas, como se pode verificar abaixo:

Eu fiz assim: “- D. (adolescente obesa), eu posso marcar uma consulta (com a

nutricionista), eu fico la com vocé, certo?” [...] ai ela disse: ““- N&o, mas vocé tem que

ficar 14 comigo, na sala, né?”. Ai eu: “- Esta certo” (ACS, E1).

Esse menino (adolescente com Linfoma de Hodgkin) sé foi tomar vacina porque eu

estava (na USF) /...] eu disse assim: “(mé&e) Diga a ele que se eu ndo estiver escalado,

eu vou” [...] ai, ela (mée) disse assim: “- Ele (adolescente) s6 veio porque vocé
estava” [...] (ACS, E6).

A confianca do individuo no profissional de saude também é fator que estimula a
proposicao de acordos. Entretanto, para que esse elo seja mantido, € necessario que o profissional
preserve o que foi proposto na ocasiao para que nao sejam gerados sentimentos negativos:

Eu invento qualquer coisa para ela (adolescente diabética) ficar conversando (com a

nutricionista) 14 [...] Ai, ela diz: “- Ah, eu ndo vou ndo, porque quando tu vai l4, tu sai

de perto de mim” [...] (ACS, El).

Atitudes que geram falta de confianca em relacdo ao profissional podem fragilizar
vinculos e, portanto, os acordos realizados.

Além do auxilio do profissional de salide, a busca pela ajuda de parentes, amigos ou
pares pode ser uma grande colaboracdo para a definicdo das metas.

Seria interessante ele (adolescente com Linfoma) ter contato com essas pessoas (que

também tem/tiveram céncer), que estdo se reinserindo na vida, voltando a fazer as

coisas [...] eu disse: “- Mas, fale, fale pela internet, pelas redes sociais”, foi quando
ele comecou, falando pela internet, jA recebia telefone de alguém, eu acabei
descobrindo que tinhamos amigos em comum, foi o elo da comunidade [...] (ACS, E6).

Outra forma de incentivar o usuéario na manutencdo de sua saude é a dedicacdo do
profissional em motivar esses individuos.

As vezes, ndo (estava motivada a comer melhor), porque via os irmdos comendo as

coisas, as guloseimas que ele (crianga com diabetes) néo podia [...] (Enfermeira, E3).

O processo motivacional permite que o individuo entenda o porqué das restri¢oes,
buscando a partilha de informacdes e sua sensibilizacdo. Para tal, & importante que o
profissional abra espaco para a definicdo conjunta das metas. Diante disso, ndo foram

explicitadas, pelos participantes, agdes nessa perspectiva.



63

As barreiras fisicas podem ser fatores impeditivos no estabelecimento dos acordos,
sendo a viabilizacdo do acesso por meio de uma agenda ndo programatica, uma acdo que pode
atenuar essa situacdo, em alguns casos.

Eu vejo que o que motiva [...] é facilitar o acesso deles (criancas/adolescentes com

carie), porque se eles vém eles j& se antenaram pelo que ouviram (na palestra do PSE),

mas se eles chegam aqui e ndo encontram acesso, ndo voltam (Dentista, E5).

Assisténcia

O pilar da assisténcia retrata o uso de estratégias eficazes de apoio ao
autogerenciamento que incluem planejamento de agdes e resolucéo de problemas.

Assim, o profissional pode ajudar a pessoa a identificar quais s80 0S recursos
existentes na familia e/ou comunidade que auxiliem no autocuidado.

Também, a gente conseguiu encaminhar para o CRAS (Centro de Referéncia de

Assisténcia Social) e a crianca conseguiu o beneficio social [...] (Médica, E9).

Entretanto, o apoio também pode ser oferecido em outras situa¢fes do cotidiano que

ndo estejam necessariamente relacionadas a doenca, mas que gerem vinculo:

A crianca (com carie) ndo estava podendo ir a festa de formatura, porque ndo tem
pai, ai ela (mée) me pediu para dancar a valsa com a menina, foi bem interessante, ela
(crianca) criou um carinho afetivo assim que quando ela me vé ela me abraca (ACS, E6).

Por outro lado, muitas acdes nesse pilar demandam uma organizacdo intersetorial e uma
equipe multiprofissional.

Oriento a escovacao e passo ela (crianca com Diabetes) para médica, para ela fazer o

tratamento e voltar a ficar compensada, para eu poder retornar o tratamento normal

com ela, eu explico isso sempre ao paciente (Dentista, E5).

Dessa forma, as acGes ndo devem apenas restringir-se a prestar assisténcia por
profissionais de diversas formacdes académicas de forma isolada entre si. E necesséria a
comunicacéo entre eles para o planejamento de acdes e decisdes compartilhadas:

Vejo a questao de a crianga estar compensada ou néo, se caso tem diabetes, porque se

estiver descompensada tem caso de procedimento que eu nédo posso fazer, entdo eu

tenho que saber, vou procurar informacéo da enfermeira [...] eu foco muito na minha

area e 0 que eu nao sei eu tento interagir com os outros profissionais (Dentista, E5).

Uma acdo multiprofissional preconizada pelo Ministério da Saude € o Programa de

Saude na Escola (PSE). Com vistas ao apoio ao autocuidado de criangas/adolescentes com
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doencas cronicas, as USFs podem desenvolver atividades de deteccdo de Hipertensdo Arterial
Sistémica (HAS), diabetes, cérie, dentre outras, bem como oferta de intervencdes de salde
para o controle de doencas, orientacGes aos colegas de sala e professores. Entretanto, os
profissionais de salde revelaram néo ter esse contato efetivo com o ambiente escolar de seus
USUArios.
Pois é, ndo, ndo tive nenhum contato no PSE (Programa de Salde na Escola) ainda
realmente, até hoje néo tive. Realmente sO participei de nenhuma acdo do PSE até
hoje (Médica, E7).

Acompanhamento

O acompanhamento é o pilar que traz o desfecho do conhecimento da situacdo do
individuo na APS. Sobre a importancia deste para criancas/adolescentes com doencas
cronicas, apenas dois dos entrevistados referiram realizé-lo:

Mensal (acompanhamento do ACS), a minha consulta oficial era mensal, embora eu

visse sempre e o médico também via (crianca com diabetes) mensal (Enfermeira, E3).

Entdo, a gente tem todo um cuidado diferenciado com ela (crianga com hidrocefalia

congénita). Ela vem mensalmente para mim que eu sou pediatra [...] porque é uma

doenga crénica que requer vigilancia [...] (Médica, E9).

Jé& os outros profissionais evidenciaram realizar um acompanhamento geral as criangas
e adolescentes de sua area, independente da condi¢do cronica ou idade desses usuarios.

E a mesma intervencdo de qualquer dente cariado. Independente, seja adulto, idoso,

crianca, a intervencdo é a mesma (Dentista, E4).

As nossas acgdes sdo basicamente dos acompanhamentos clinicos, acompanhamento

da vida, particularmente do perfil da crianca e do adolescente do crescimento e do

desenvolvimento [...] eu vou ser bem sincera, eu ndo tenho 0 acompanhamento direto

dessas pessoas (com doengas cronicas) néo [...] (Médica, E7)

N&o ha assim um programa direcionado (para criancas/adolescentes com doencas

crbnicas) até porque ndo existe um grupo significativo para desenvolver um programa

especifico [...] para acompanhar esses pacientes (Médico, E8).

Uma forma de acompanhamento dos individuos pode ocorrer por meio de grupos de
pares, em que cada membro pode reconhecer-se no outro. Entretanto, ndo foram identificados
nos relatos a inclusdo ou participacdo de criangas ou adolescentes nos grupos desenvolvidos

pelas USFs, cabendo salientar que ha apenas para hipertensos e diabéticos adultos.
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Tem um adolescente hipertenso e com problemas mentais que participa do grupo de

hipertensos e diabéticos (em geral) [...] a equipe multiprofissional sempre participa, e é

uma forma de acompanhar e evitar complicacdes [...] a gente pega a planilha dos sinais

vitais e discute com eles, eles trazem propostas uns para os outros dentro do proprio

grupo (Médico, E8).

A gente ndo tem grupo de adolescentes com doencas crbnicas ndo, a gente tem o

grupo de hipertensos e diabéticos, mas com adultos, porque a quantidade é minima de

criancas com doencas cronicas [...] mas pode ser uma questdo assim marcar uma

palestra (Enfermeira, E10).

A justificativa dada pelos profissionais para a ndo adesdo dos usuarios ao grupo séo as
atividades escolares, inerentes a faixa etéaria:

A gente tem um grupo de hipertensos e diabéticos, que é um grupo de convivéncia (o

adolescente ndo vem porque) ele alega que estuda o dia todo (Enfermeira, E2).

Participou uma vez (do grupo de hipertensos e diabéticos) mas estuda [...]

(Enfermeira, E10).

Outro modo eficaz de acompanhamento € a visita domiciliar, todavia, para esse perfil
de usuérios ela nem sempre é realizada:

“- Caramba, queria realmente ir” (& visita domiciliar), quando vocé olha
principalmente esses casos (criancas/adolescentes com doencgas cronicas) ai, vem
aquela ideia utopica de estar acompanhando melhor [...] (Médica, E7).

Nessa faixa até 19 anos, € muito raro eles (criangas/adolescentes com doencas cronicas)

precisarem da assisténcia em casa direta (Médico, ES).

Ele (adolescente diabético) € uma pessoa que, tirando o diabetes, é saudavel, ele tem

condicdes de vir a unidade (Enfermeira, E10).

Em geral, as equipes de saude da familia atribuem ao ACS a responsabilidade pela
visita domiciliar, sendo os outros profissionais contatados quando o ACS achar necessario:

Eu acho importante a visita do ACS nas casas, se for feita uma boa visita mesmo, se

ele orientar, ter aquele cuidado de olhar isso, de detectar, porque o agente de salde

ele pode olhar e ter uma visdo geral da pessoa, ele pode até olhar, abrir a boca da

crianga e ja orientar: ‘- VOCE precisa ir (& USF) por causa disso, daquilo” (Dentista,

E5).

A falta de acompanhamento de criangas e adolescentes com doenca crénica na APS,
em geral, ocorre porque os profissionais acreditam que o especialista seja responsavel por

essa acao.
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Geralmente, esses casos (criancas com doencas cronicas) de fato, muitas vezes,
acabam ficando mais por conta do especialista do que propriamente conosco (USF)
[...] e a gente acaba tendo pouco cuidado [...] (Médica, E7).

Aliado a isso, hd também a falta de contrarreferéncia do atendimento prestado no outro
nivel de atencéo:
Ai, essa contrarreferéncia (do especialista) ndo tem [...]. O usuario vem até a unidade

[...] a gente sabe que eles foram porque chegam aqui j& com os exames laboratoriais,

€ isso que a gente vé se ele esta sendo acompanhado direitinho (ACS, E1).

Outra situacdo em que ha transferéncia de responsabilidade é quando os usuarios
possuem atendimento da rede complementar de salde:

[...] porque ela (crianga com sindrome de Down) é tratada em um outro lugar, ela

frequenta a Fundacao (para pessoas com deficiéncia), tem plano de salde, mas aqui

pela Unidade nada, s as vacinas dela sao feitas aqui (ACS, E11).

Portanto, é possivel evidenciar que o acompanhamento das criangcas/adolescentes com
doencas cronicas em Unidades de Salde da Familia, ainda ndo vem sendo efetivado em relacdo as
estratégias de agdo para manutencdo da saude e controle da doenca, comunicacdo com familiares e
comunidade e disponibilidade para contato mais proximo entre profissional-usuario.

N&o h& nenhum elo de ligacéo assim ndo. E ela (crianca com Sindrome de Donw) la

(casa), a ficha dela esta ali (USF) [...] (ACS, E11).

Discussao
O presente estudo teve como participantes trabalhadores de salide com diversas

formagdes académicas, 0 que propiciou explanar agdes sobre distintas dimensdes do cuidado.
Todos possuiam consideravel tempo de formacdo profissional e atuacdo na Estratégia Saude
da Familia, o que permite sua familiarizacdo com criancas e adolescentes com doencas
cronicas e suas familias, adscritas na area de abrangéncia das respectivas Unidades de Saude
da Familia em que atuam.

A metodologia dos 5 A’s, como mediadora da implementagdo do autocuidado
apoiado, pode ser eficaz quando ha um fluxo continuo de a¢6es entre os pilares. Para que isso
ocorra é necessario o0 comprometimento profissional em estabelecer um bom vinculo junto as
criancas/adolescentes e seus familiares, como forma de motivar a pratica do autocuidado®*¥,
sendo imprescindivel a essa relacdo a confianga mutua e o apoio constante da equipe. Em
varios momentos foi possivel perceber fragilidades nesses elos junto ao usuario.

Sendo assim, por vezes, a relagdo tem sido permeada pela falta de

entendimento/aceitacdo sobre as razdes pelas quais é necessaria a alteracdo de habitos, o que
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interfere no controle da doenca. Devido a isso, além da motivacdo extrinseca (profissional)
deve haver a intrinseca (pessoal) para que a acdo consiga ser efetiva™. A mesma pode ser
desenvolvida pelo profissional com o usuario por meio da escuta reflexiva e entrevista
motivacional®, todavia agdes, nessa perspectiva, ndo tém sido desenvolvidas.

As acles de apoio ao autocuidado por meio da avaliagcdo do processo salde-doenca de
criancas e adolescentes com doencas cronicas na ESF, relatadas nesse estudo, séo relativas as
informac0es, barreiras e sentimentos gerados pela doenca. As lacunas, nesse campo, dao-se,
principalmente, no que diz respeito a valorizacdo da opinido do individuo no estabelecimento
das metas para o controle da doenca. Autores™, ao valorizarem a opinido de adolescentes
sobre o impacto da sintomatologia nas atividades de vida diaria, na escola, com 0s amigos e
pares, as barreiras para 0 autocuidado e o estigma e a discriminacdo devido a natureza
invisivel da dor cronica, puderam ter o embasamento necessario para desenvolver uma
plataforma na Web para auxilio na gestdo da doenca e pretendem formata-la para uso em
Smartphones. Esse tipo de atitude garante que as acOes estabelecidas sejam aceitas com maior
facilidade pelo usuario.

Os processos de transicdo na faixa etaria pediatrica ocorrem tanto na infancia para
adolescéncia quanto desta para a fase adulta, porém sobre esses quesitos nada foi evidenciado.
Entretanto, a literatura tem apontado a necessidade de um apoio gradual nessas fases,
principalmente quando ha a transicéo dos cuidados em servicos pediatricos para os voltados a
adultos. Isso deve ser iniciado, no minimo, com meses antes para gque este ndo se torne apenas
uma transferéncia de um tipo de servico & outro“®, influenciando no relacionamento com os
profissionais e adesdo aos cuidados.

No que concerne ao aconselhamento realizado pelos profissionais, ndo foram
encontradas acGes condizentes ao fornecimento de materiais educativos sobre o
autogerenciamento da doenca, de acordo com a maturidade do individuo; nem sobre o
compartilhamento das evidéncias clinicas que possam estimular a participacdo ativa no
tratamento ou na modificacdo de habitos prejudiciais. Em geral, para criancas e pré-
adolescentes, a responsabilidade pelo autocuidado esta centrada na figura do cuidador
principal®”, em decorréncia disso, os profissionais tém perpetuado uma atencdo indireta
voltando as acOes e informagdes a familia, ao invés de valorizarem a crianca e o adolescente
de forma singular, incluindo-os nas decisdes, Ihe fazendo perguntas sobre seu estado de saude
e utilizando uma linguagem adequada & idade. O fornecimento de informagGes por meio de
palestras, como relataram os participantes deste estudo, ndo sdo uma estratégia interessante a

faixa etaria, sendo os meios ladicos uma forma mais adequada.
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Autores“®, afirmaram utilizar na consulta de puericultura na Estratégia Salde da
Familia diferentes brinquedos, decoracdo da sala com figuras infantis, musicoterapia, e assim
identificaram calma e colaboracéo das criangas no momento do exame fisico e a avaliacdo das
medidas antropomeétricas. O esclarecimento, preparo e apoio a criancas sobre a doenca e
procedimentos dolorosos podem ser realizados com o uso do Brinquedo Terapéutico,
conforme exemplo de pesquisa® que concluiu que criancas que vivenciaram essa técnica
antes de serem vacinadas apresentaram comportamentos de maior aceitacdo do procedimento.
Outro recurso que poderia facilitar as consultas de puericultura dessas criancas seria realiza-
las em grupo, permitindo tirar dividas mais frequentes e a troca de informagdes entre os
cuidadores.

As lacunas no pilar acordo foram evidenciadas por meio de poucas acdes na
perspectiva da valorizacdo do interesse do usuario e de sua confianca na realizacdo de
estratégias benéficas ao seu processo de vivéncia diante do adoecimento. Nesse pilar, além da
listagem dos objetivos para mudanga, também deve-se levar em consideracdo as barreiras que
dificultam. Quando as criancas e adolescentes ndo sdo incluidas, elas podem sentir-se
sozinhas e sem suporte e isso dificulta o controle da doenca®?.

No pilar assisténcia, evidenciou-se a falta de agfes voltadas aos cuidados que
permitam o protagonismo do individuo no seu autocuidado, o desenvolvimento de grupos
sobre o gerenciamento da doenca, ou 0 uso de tecnologias que propiciem o alcance ao Usuario
em qualquer localidade ndo foram explicitadas. E possivel que a escassez de agdes voltadas a
participacdo ativa da pessoa que convive com a doenca cronica na definicdo das metas que
deseja alcancar, como e quando isso serd possivel, passe também pela formacdo do
profissional de salude que ainda esta enraizada em protocolos pré-estabelecidos e na relacdo
hierarquica de que o0s usuarios devem ouvir e tentar reproduzir as orientacOes,
independentemente, de suas necessidades ou possibilidades de cumpri-las no momento®Y.

Identificou-se o déficit de cuidado institucional junto as criancas e adolescentes com
doenca cronica, ressaltadas pela forma isolada do trabalho dos profissionais, cada um focado
na sua area, sem a integracdo devidamente necessaria. O envolvimento da equipe
multiprofissional permite o sentimento de seguranga e desenvolvimento de habilidades nos
procedimentos em domicilio®?.

Sobre o0 acompanhamento, as lacunas sdo exemplificadas na transferéncia da
responsabilidade pela assisténcia/acompanhamento desses individuos na ESF para o cuidado

com o especialista, agravada pela falta de contrarreferéncia a APS. Estudo corrobora esses
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achados ao afirmar que a falta de articulagcdo entre os servigos desfavorece esse pilar e gera
ineficacia da atencéo a satide®®®:

A transferéncia da responsabilidade individual para a equipe ou para o sistema como
um todo, reforca o distanciamento entre a instituicdo, o profissional e o usuario. Quando o
trabalhador de saude responsabiliza o outro, ele anula seu compromisso em apoiar 0
autocuidado dessa crianga/adolescente, indicando o déficit de reflexdo e entendimento sobre
seu papel de cuidador.

Corroborando situacdes de transferéncia da responsabilidade da APS pela assisténcia
para os servigos especializados, autores realizaram pesquisa com 71 familiares de criangas e
adolescentes com HIV e observaram que esses utilizavam o servigo especializado como a
principal op¢éo de atendimento e ndo buscavam o servico mais proximo da residéncia para a
atenco a salde, o qual, na maioria dos casos, era a APS®?. Isso denota falta de confianca no
nivel primario de atencéo e fragilidades na integracéo e articulacéo entre 0s servigos.

Os achados do presente estudo explicitaram visdes que apontam a necessidade de uma
guantidade minima de casos para realizacdo de uma intervencao especifica e planejamento do
acompanhamento dessas aces como fora da realidade. Quando se fala em doenca cronica, €
importante o entendimento de que cada caso deve ser tratado de forma individual a longo
prazo, sendo assim, 0 acompanhamento desses usuarios pode ser otimizado com a
concretizacdo de estratégias como as visitas domiciliares. Esta é uma forma de realizar busca
ativa, pois permite que o profissional acompanhe mais de perto cada familia do seu territério.
Estudo® evidenciou que apenas uma das familias de criancas com necessidades especiais de
salde relatou ser assistida na APS. Quando ndo ha busca ativa dos usuarios ausentes nas
atividades da USF, o profissional ndo conseguird dialogar e observar os motivos que estdo
inviabilizando a presenca do usuério ou analisar a situacdo de sadde das familias®®.

Neste estudo, evidenciou-se que a visita domiciliar é responsabilidade do ACS, e esses
se mobilizam a partir do que identificam frente ao conhecimento que tém. Esse trabalhador
tem um papel muito importante no processo de trabalho das equipes, visto que € o elo entre a
comunidade e a instituicdo de salude. Quando ha vinculo efetivo nessa relacdo, ele pode
motivar o individuo na procura e utilizagdo do servi¢co. Porém, esse ndo tem formacéo
profissional para diagnosticar demandas especificas das outras categorias profissionais,
podendo comprometer o cuidado a familia. Embora seja uma ferramenta de trabalho
importante na APS, a literatura aponta que a visita domiciliar realizada por todos 0s membros
da equipe esta fragilizada®®. A frequéncia e prioridade dessas visitas deveriam ser definidas

pelos profissionais envolvidos, de acordo com as demandas da comunidade, como é o caso de
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uma USF de uma capital brasileira, em que séo visitadas com maior frequéncia criangas com
asma, diabetes e desnutricdo®”.

O acompanhamento também pode ser viabilizado pelo encontro com pares — pessoas
qgue convivem com a mesma doenca — e apoio da comunidade para auxiliar no suporte
necessario a sua autogestdo®®. Entretanto, foi possivel evidenciar que ndo héa grupos
especificos para pessoas nessa faixa etéria, de forma que as estratégias utilizadas para adultos
ndo sdo atrativas as criancas e adolescentes. Na literatura, esse empecilho foi contornado
formando um grupo de pares online para ajudar adolescentes com doencas crénicas na fase de
transicdo dos cuidados pediatricos para os adultos®. Na plataforma, ele podiam trocar
experiéncias com outros individuos de sua faixa etdria que conviviam com doengas crénicas
em geral e as conversas eram mediadas por profissionais de satde. Os grupos de pares, como
metodologia que poderia promover 0 apoio entre as pessoas que convivem com a mesma
doenca, sofrem com as limitacdes da agenda de horarios; e os vinculos necessarios ao efetivo
acompanhamento ndo sao gerados, em uma época em que 0s recursos tecnoldgicos permitem
a ruptura do distanciamento geografico entre as pessoas. Com o avanco da tecnologia,
aplicativos gratuitos de mensagem online poderiam ser uma alternativa.

Outra forma de suporte a rotina de criancas e adolescentes com doencas cronicas é a
comunidade escolar, entretanto, ha déficit de atividades especificas para esse grupo de
pessoas desenvolvidas pelos profissionais nesse ambiente. Visto que, foi referida a
indisponibilidade no desenvolvimento de grupos sobre autogestdo de doencas na USF,
poderia haver uma parceria entre escola e equipes de salde para que 0s mesmos fossem
realizados nas atividades do Programa de Salde na Escola. Um estudo evidenciou beneficio
de acdes desse tipo no controle da Diabetes por meio da oferta de informacbes e
implementacdo de intervencdes na escola®.

Diante disso, 0 presente estudo traz como contribuicdes, na area de Enfermagem e
salde, a evidéncia das acbes que vém sendo realizadas na Estratégia Saude da Familia a
criangas/adolescentes com doencas crénicas, e consequentemente suas familias. A divulgacao
dessas informacbes pode auxiliar na mudanca das relagbes profissional-usuarios na
perspectiva de tornar o individuo protagonista de seu autocuidado, sem, no entanto, retirar a
parcela de responsabilidade da equipe de satde pelo controle da doenca. Cabe salientar que o
presente estudo apresenta limitagdes. A coleta de dados foi realizada em apenas uma
localidade, ndo podendo generalizar os achados a toda a populagdo de profissionais da ESF

brasileira. Também nessa fase, houve a dificuldade em realizar as entrevistas em local
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tranquilo, visto que, todas foram realizadas em ambiente profissional, gerando algumas

interrupcoes.

Consideracoes finais

Ao analisar acdes das equipes da ESF, na perspectiva do autocuidado apoiado de
criancas e adolescentes com doencas cronicas e suas familias, constatou-se que nenhum dos
participantes relatou a¢des desenvolvendo todos os pilares da metodologia dos 5 A’s.

As intervencOes relatadas foram, em geral, sobre a avaliacdo das barreiras para o
autocuidado e do estado emocional do individuo; o fornecimento de informacdes sobre 0s sinais
e sintomas da doenga e tratamento; o estimulo da busca por recursos da comunidade que
possam auxiliar nesse processo; a assisténcia por meio das acfes de salde inerentes a formacédo
profissional de cada um; e, o acompanhamento utilizando-se a busca ativa e as visitas
domiciliares. Essas acOes ainda sdo incipientes e ndo unanimes entre 0s participantes,
entretanto, correspondem ao inicio de uma corresponsabilizacdo pela situacdo de saude desses
individuos.

Por fim, ressalta-se que as acdes de salde evidenciadas neste estudo ainda nao
valorizam o papel ativo e corresponsavel do individuo no controle de sua doenca. Ha diversas
lacunas a serem superadas em cada um dos pilares. Sendo assim, sugere-se pesquisas de
intervencdo que capacitem e sensibilizem os trabalhadores de salde para que possam ser
testadas acOGes de saude que melhorem a rotina de criancas e adolescentes com doencas

crbnicas com o apoio ao gerenciamento do autocuidado desses individuos.
Fonte de financiamento: Apoio financeiro do CNPq, processo 474762/2013-0.
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4.3 Autocuidado apoiado a familias de criancas e adolescentes com doencas cronicas®

RESUMO

Objetivo: analisar a¢es das equipes da Estratégia Salde da Familia na perspectiva do
autocuidado apoiado as familias de criancas e adolescentes com doencas crénicas. Métodos:
estudo qualitativo, exploratorio-descritivo realizado com 11 trabalhadores de satude de uma
cidade paraibana, entre abril e agosto de 2016, por meio de entrevista semiestruturada. Os
dados foram interpretados de acordo com a Andlise Tematica. Resultados: as a¢Oes relatadas
incluem: avaliar o conhecimento, as barreiras, aspectos emocionais e de confianga, e a
capacidade para realizar o autocuidado; aconselhar sobre sinais e sintomas, medidas
terapéuticas, alteracbes comportamentais, evidéncias e diretrizes clinicas para controle da
doenca, e estratégias motivacionais; pactuar opcdes para o alcance das metas de cuidado
estimulando a busca de ajuda da rede de apoio social; prestar assisténcia identificando recursos
comunitarios e governamentais que apoiem essas familias; realizar intervencdes centradas na
familia com a ajuda da equipe multiprofissional; e acompanhar os individuos ao longo do tempo
na visita domiciliar, consultas de rotina e estreitamento dos lagos com a tecnologia movel.
Todavia, essas ainda carecem de sistematizacdo, pois sdo episddicas e ndo unanimes entre 0s
participantes. ConsideracOes finais: as acGes de salde evidenciadas ndo atendem as
demandas da familia e ndo valorizam seu protagonismo no manejo da doenca. Essas barreiras
inviabilizam o preparo da familia para o autocuidado de si e dos filhos. Sugere-se pesquisas
de intervengdo que possam contribuir para o0 empoderamento das familias para o autocuidado
e de capacitacdo dos trabalhadores de saude nessa perspectiva.

Descritores: crian¢a; adolescente; familia; autocuidado; doenca cronica; atencdo primaria a

saude.

INTRODUCAO

As doencas cronicas em geral tém um desenvolvimento lento e podem provocar
mudancas biopsicossociais.! Dessa forma, as familias que convivem com uma crianca com
doenca cronica vivenciam altera¢fes nas relacdes intrafamiliares permeadas por sentimentos
como incapacidade de cuidar, fragilidade, culpa, inseguranca, preocupagdo, medo e
ansiedade.?

Nesse contexto, os familiares dessas criangas precisam de orientacdo para lidar com a

situacdo e reorganizar a estrutura familiar, a fim de desenvolver a capacidade de

? Artigo formatado conforme normas da Revista Texto & Contexto Enfermagem (Anexo 5)
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enfrentamento da doenca e/ou suas sequelas. Portanto, faz-se necessario um cuidado singular
ao bindbmio crianga/adolescente-familia, valorando seus sentimentos e procurando orienté-los
quanto & doenca e ao cuidado.?

Sabe-se que o servico especializado desenvolve o cuidado as demandas clinicas e
terapéuticas, entretanto, isso ndo retira a corresponsabilidade da Atencdo Primaria a Saude
(APS) em coordenar e acompanhar o cuidado a essas familias.* Estudos evidenciam que
muitos dos familiares cuidadores de Criancas com Necessidades Especiais de Salde
(CRIANES) recorrem, em sua maioria, ao atendimento de maior complexidade devido as
dificuldades de acesso & APS, desencadeando lacunas na linha de cuidado.>®

Autores concluiram que os escores dos atributos orientacdo familiar e comunitéria
para 0 cuidado as criancas em Unidades de Saude da Familia foram considerados
insatisfatorios para a efetividade da assisténcia.” Essa realidade influencia em uma rotina de
encaminhamentos, longos deslocamentos ao nivel terciério e dificuldades provenientes da
espera de um diagndstico definitivo. Isso ocorre porque, nessa faixa etaria, as familias tendem
a assumir a corresponsabilizacdo pelo cuidado, por vezes, essas experienciam uma vasta
peregrinacdo em busca de acesso aos servicos e resolutividade das acdes em satide.

Diante do exposto, com o intuito de reorientar o cuidado a esse perfil de usuérios, vem
sendo implementada, no ambito de sistemas de atencdo a condi¢Oes cronicas, uma
metodologia denominada autocuidado apoiado.! A mesma busca que as pessoas que
convivem com esse tipo de doenca e seus cuidadores possam desempenhar um papel ativo na
tomada de decisdes e realizagdo de acBes que permitam o controle da doenca.’ Um
instrumento para implementar essa metodologia ¢ a técnica dos 5 A’s (Avaliagdo,
Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e Acompanhamento) que, por meio de cinco pilares
interligados, prop6e uma sequéncia de intervenc@es realizadas pelo profissional em parceria
com o individuo.*®

Tendo em vista que as familias de criancas/adolescentes com doencas cronicas
vivenciam em sua rotina singularidades que modificam as relagfes intrafamiliares, os
trabalhadores de salde precisam aprofundar seu olhar sobre esses individuos, visto que o
cuidado integral e efetivo as pessoas que convivem com doenga crdnica na faixa etéaria
pediatrica deve ser corresponsabilizado entre a equipe de saude e o cuidador. Ainda sao
poucos 0s estudos que versam sobre essa tematica, entretanto, a implementacdo do
Autocuidado Apoiado por meio da estratégia dos 5 A’s é extremamente relevante, pois
possibilita repensar a préatica profissional na APS que contemple as necessidades do sujeito

como agente do cuidado no processo de adoecimento de criangas com doenca crénica. A
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partir disso, questiona-se: que agdes de salde a equipe da Estratégia Saude da Familia (ESF)
tem desenvolvido para o autocuidado apoiado das familias de criangas e adolescentes com
doencas crbnicas? O presente estudo tem como objetivo analisar acdes das equipes da ESF na
perspectiva do autocuidado apoiado as familias de criancas e adolescentes com doencas

cronicas.

METODOLOGIA

Pesquisa qualitativa exploratéria descritiva'’ realizada com 11 trabalhadores de satide
de Unidades de Saude da Familia (USF) de um municipio paraibano de grande porte, no
periodo de abril a agosto de 2016.

As USFs foram sorteadas garantindo-se, pelo menos, uma unidade representante de
cada um dos 05 Distritos Sanitarios (DS, denominados I, 11, 11, IV e V) que compdem a rede
basica de salide do municipio. Os participantes do estudo que atenderam aos critérios de
inclusdo foram escolhidos aleatoriamente nas USFs selecionadas, sendo eleitos os que:
atendessem familias de criancas/adolescentes com doengas cronicas cadastradas na area de
abrangéncia das USFs; atuassem na ESF por um periodo minimo de seis meses. Foram
excluidos os trabalhadores que estavam em: periodo de licenca, afastamento ou férias durante
a fase de coleta de dados. Desse modo, participaram 02 profissionais dos DS I, lll, IV e V, e
03 do DS II.

A coleta foi realizada por meio de entrevista semiestruturada, registrada em midia
eletrbnica, com duracdo média de 45 minutos cada, com as seguintes questdes norteadoras:
Quais ac¢des de cuidado a saude vocé desenvolve junto as familias de criancas/adolescentes
com doenca crénica? Como tem sido a participacdo da familia no autocuidado a salde da
crianca/adolescente? Como vocé acha que poderia promover o autocuidado junto as familias
de criancas/adolescentes para a manutencdo da doenca sob controle? As entrevistas foram
realizadas até atingir saturagdo."?

Os dados foram interpretados por meio da Analise Tematica. As entrevistas transcritas
na integra foram submetidas a exaustiva leitura para impregnacdo do pesquisador no material
de campo fazendo uma primeira organizacdo e sistematizacdo dos dados. Depois, foram
estabelecidas as unidades tematicas centrais e realizada sintese interpretativa com inferéncias
do pesquisador com base no quadro tedrico inerente ao tema ou em achados passiveis a novas
dimens6es tedricas.*®

A presente pesquisa seguiu 0s preceitos da Resolugdo 466/12 e foi aprovada pelo
Comité de Etica sob protocolo n° 054/14 e CAAE: 27102214.6.0000.5188. O sigilo dos
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participantes foi mantido por meio da identificagdo dos mesmos pela categoria profissional,

seguido da letra “E” e do numero da sequéncia da entrevista.

RESULTADOS

Os participantes do estudo foram 09 mulheres e 02 homens trabalhadores de saude nas
seguintes ocupacdes: 03 Agentes Comunitarios de Saude (ACS); 02 Dentistas; 03
Enfermeiros; 03 Médicos. A faixa etaria variou de 31 a 65 anos, sendo a media aritmética de
48 anos de idade.

Quanto a escolaridade, 01 trabalhador possuia ensino medio completo e os demais
ensino superior completo. Desses, 06 tinham mais de uma especializacdo e 01 apenas uma. A
especializacdo mais recorrente foi em Salde da Familia, total de 06, 02 em Salde Publica, 01
em Gestdo em Saude, 01 em Administracdo dos Servicos de Salde, 01 em Salde Coletiva, 01
Saude do Trabalhador, 01 Pediatria, 01 Ortodontia e 01 Residéncia em curso de Salde da
Familia.

O tempo de formac&o profissional dos individuos variou de 03 anos e 08 meses a 39
anos. No que concerne a atuagdo em USF, o minimo foi de 03 anos e 03 meses e méximo de

15 anos. Ja a atuacdo na USF atual oscilou de 01 ano e 02 meses a 14 anos.

Acbes de promocdo ao autocuidado apoiado as familias de criancas e adolescentes com
doencas cronicas

Os resultados deste estudo serdo apresentados categoricamente por meio dos pilares da
técnica dos 5 A’s. A figura abaixo sintetiza as agdes identificadas na pratica dos trabalhadores

de saude entrevistados.
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Avaliagdo

Avaliar o conhecimento sobre a doenca
Perguntar quais as barreiras para o autocuidado
Avaliar o estado emocional
Avaliar a capacidade para realizagdo da agdo
Avaliar a adesdo ao plano de cuidados

Interferir para que utilizem recursos i - Informar os sinais e sintomas da doenca
A h " comunitarios e sociais Familia de criangas Informar sobre as alteracées de hébitos
COMpPANIAIENt Acompanhar por meio de tecnologia mével—®{ e adolescentes com  |4—Informar sobre evidéncias e diretrizes clinicas { Aconselhamento

Realizar visita domiciliar doengas crénicas para as mudancas dos habitos e tratamento
Incluir estratégias motivacionais

Identificar recursos que possam
dar suporte ao autocuidado
Estabelecer programas de intervengdes em sessdes  Prover opgdes para o alcance das metas
Implementar intervengdes centradas na familia Estimular a busca pela rede de apoio social
Promover o trabalho em equipe multiprofissional
Acdes por meio de contato por telefone

Assisténcia )¢

Figura 1 — AcGes de Autocuidado Apoiado a familias de criancas e adolescentes com doencas
cronicas. Jodo Pessoa, 2017.

Avaliagdo

O processo de assisténcia a familia tem seu ponto inicial com a avaliacdo de todos 0s
aspectos que influenciam sua adesdo ao plano de cuidados. Essa, como importante rede de
apoio social a crianca e adolescente com doenca cronica, necessita ser avaliada de forma
ampliada em suas necessidades, entendendo que o autocuidado de quem os cuida, seu
conhecimento sobre a doenca, condigdes de vida, estado emocional interferem diretamente no
cuidado prestado a seus filhos.

A gente se preocupa também com o bem-estar da méae porque ela é a cuidadora, a gente
procura tentar ver como esta a situacao familiar, as vezes a gente estende [0 cuidado] néo sé
para mée, mas até para os outros irmaos (Enfermeira, E2).

N&o, tem ndo [davidas], foi muito bem orientada essa familia sobre a aplicacéo da
insulina, a dosagem (Enfermeira, E10).

Diante, da extensdo dos cuidados aos demais membros da familia, trabalhadores de
salde entrevistados relataram que avaliam sua adesdo as a¢des propostas:

Essa crianga, ontem, chegou para mim, inclusive ndo veio com a mée, veio com uma
irma que ndo cuida porgue ela ndo sabe nem informar as coisas direito, veio até sem o cartéo
da crianca, ai, naquele momento, eu até disse: “- Eu vou remarcar essa consulta, vocé vai
trazer direitinho”” (Médica, E7).

O cuidado em si a familia [de adolescente com diabetes] tem [...] (Enfermeira, E10).



80

O déficit na realizacdo de agBes necessarias ao controle da doenca pode sofrer influéncia
de varios aspectos, como por exemplo, o emocional do cuidador. Portanto, cabe ao profissional de
salde estar atento ao estado de humor, ansiedade, depressdo, dentre outros, da familia para
desenvolver acGes de autocuidado e de cuidado a crianca/adolescente:

Assim, a m&e tem que trabalhar para sustentar eles, é muito estressada, muitas vezes,
assim, ja deu “piti” aqui dentro [na USF] para resolver as coisas [...] (ACS, E1).

Ela [mé&e] era revoltada, ainda estava na fase de negacdo misturada com revolta [...]
(Enfermeira, E3).

Infelizmente, esse caso [crianca com asma] tem a condicdo de o pai ser alcodlatra,
que é muito agressivo [...] (Médica, E9).

A intervencéo do profissional no apoio ao cuidador familiar, seja mediando as relacdes
com a crianga/adolescente ou identificando seus sentimentos em relagdo ao diagnostico ou a
propria doenga, permite que ele analise também quais barreiras estdo dificultando o
autocuidado dos cuidadores e dos que convivem com 0S mesmos, seja em situagdes como
doencas na familia, problemas socioecondmicos e empecilhos decorrentes da rotina de
trabalho:

A mae tem uma doenca cronica que € de circulagdo. Ai, mora a mae, a avo, ela
[adolescente obesa] e 0 irméo [...]; a avo ja esta com problema de cegueira, que teve catarata
cegou (ACS, E1).

A mée trabalhava fora como doméstica. E, entdo, ela ndo podia estar saindo direto
[para acompanhar a adolescente na USF] (Enfermeira, E2).

A psicéloga ndo era perto, entdo, eu sabia que [a mae] teria que dispender
financeiramente uma passagem para ir e uma para voltar, [...] ai, era um problema social
(Enfermeira, E3).

Ao avaliar quais fatores cotidianos estdo interferindo na rotina de autocuidado dos
familiares bem como de seus entes, o trabalhador de salde conseguira perceber a aptiddo
desses individuos em realizar intervengdes do plano de autocuidado da crianca ou adolescente
com doenca crénica:

[...] como é que estdo as condigBes da cuidadora, se ela esta disponivel para estar
realizando aquele cuidado com a crianga de acompanhé-la enquanto mae [...] (Enfermeira, E2).

E a mée ndo tinha muito cuidado com alimentacéo, além de ela ndo ter condigdes

financeiras, ela nao tinha estrutura dela mesma [...] (Enfermeira, E3).

Aconselhamento
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Apo6s a avaliagdo da situacdo familiar frente a doenca cronica de criancas e
adolescentes, sucedem-se os devidos aconselhamentos. Aconselhar as familias de criancas e
adolescentes com doencas cronicas requer recomendacdes clinicas e terapéuticas sobre as
necessidades individuais dos cuidadores e de seus filhos.

Deveria existir um trabalho, no sentido de criar um circulo de apoio, em que pudesse
se formar um ndcleo de pessoas com o minimo de condi¢Bes, conhecimentos para criar um
universo em que a crianca pudesse se desenvolver [...] se a gente tivesse uma disponibilidade
de tempo maior, poderia pensar nisso (Médico, E8).

Todavia, por vezes, os profissionais da ESF desses nucleos familiares ndo fornecem
orientacOes especificas e adequadas as necessidades da familia, seja pelo pouco conhecimento
sobre a situacdo ou pela transferéncia da responsabilidade para o especialista:

[A avd] ja perguntou sobre o uso do fio dental, se precisa, essa questdo de saude
bucal, faz perguntas em relacao a alimentacao, porque é que a gengiva estd sangrando o que
é que € [...] ai, eu vou explicar o porqué daquilo ali [...] (Dentista, E5).

[...] [informo] a sensibilidade da maioria deles [usuarios com doenga crbnica] para
doencas respiratdrias, questdo da higiene para evitar as parasitoses, infeccdo urinaria que é
muito comum, especialmente nas mulheres [...] o controle das enfermidades, mais no sentido
também da educagdo da familia [...] (Médico, E8).

O aconselhamento sobre aspectos especificos da doenca é um importante fator para a
implementacado das diretrizes de acompanhamento clinico dessas familias:

Al, eu orientei a diferenca do que era traco [falciforme] e 0 que era a doenga, inclusive
mostrei foto de uma crianga com a doenca, a crianga em crise, 0 que ela ia sentir (Enfermeira,
E3).

O que eu converso com a crianga [com cérie], eu converso com 0s pais, é a orientacao
mesmo (Dentista, E4).

Desmistifiquei questfes [...] que ela [m&e] poderia estar disponibilizando o &lcool gel
para que as pessoas chegassem e fizessem a higienizagéo, indicagéo para ele [adolescente com
Linfoma] estar tomando banho de sol por causa da vitamina D, a aconselhei [sobre] chés, ja
gue ela estava com dificuldade de dormir para usar camomila, Passiflora também [...] (ACS,
E6).

Com toda familia orientag¢&o sobre os cuidados com a crianga [...] O que significava a
doenca, que podia acontecer partir dai, toda a evolucdo, o prognostico, o tratamento em si
(Médica, E9).
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Tendo informagdes sobre o que é a doenca e 0 que ela causa, os cuidadores obtém
maior embasamento para entender sobre a necessidade de aderir ao tratamento:

Fui eu quem orientou melhor [como administrar insulina]. Ela [mae] ja veio com
alguma nocéo do endocrinologista, mas eu ajudava na questdo do rodizio [dos locais] [...]
inclusive, nas primeiras vezes, eu pedi para ela fazer na unidade na minha frente [...]
(Enfermeira, E3).

OrientacBes com relagdo a tomada correta da antibioticoterapia profilatica, das
crises algicas que eles [criancas com anemia falciforme] podem ter [...] (Médica, E7).

Se vocé percebe que [adolescente hipertenso] ndo estd melhorando, ai, vocé tem que fazer
uma intervengdo com a familia [...] falo sobre a alimentacdo, utilizagdo da medicagio nos
horarios corretos, pois ele pode ter complicacdes cardiacas (Médico, ES8).

As medidas terapéuticas para o controle de uma doenca cronica vao além do
tratamento medicamentoso e requerem mudancas em comportamentos rotineiros, tanto para a
familia quanto para a crianga/adolescente com doenga crénica.

A gente orienta [aos pais] que se deve retirar alguns tipos de alimentos [...] orienta que
sempre esteja um adulto por perto, monitorizando a alimentacéo dessa crianca (Médica, E7).

Todo aquele cuidado com o ambiente que é poluente, entdo, se [crianca com asma]
tem um pai tabagista, a gente orienta para o pai ndo fumar dentro de casa (Médica, E9).

OrientacGes para mudanca de comportamento na escola também foram evidenciadas:

Pronto, também na escola orientei uma merenda diferenciada, expliquei que ele era
diabético para a coordenadora, além da familia [...] (Médica, E9).

Entretanto, para que haja entendimento e adesdo a essas mudancgas no cotidiano, é
imprescindivel que o profissional valorize o saber da familia e, a partir desse saber e dos
recursos tecnoassistenciais disponiveis, faca o aconselhamento pertinente para o controle da
doenca:

Eu orientei, eu tinha muito cuidado com a questdo do carboidrato [...] [m&e] “- N&o,

o«

mas é porque ele gosta”. “- Ele gosta, mas ele ndao pode”, ai, ela diminuia (Enfermeira, E3).

Porém, nesse processo, as adversidades estdo presentes e podem ser decorrentes de
déficit socioecondmico, sendo significativo o apoio por meio do oferecimento de medidas
alternativas para minimizar agravos:

As vezes, faltava adocante e [..] sO dava para comprar daqui a trés dias, ai, nesse
intervalo, ela utilizava agtcar em menor quantidade (Enfermeira, E3).

Nessa perspectiva, o compartilhamento de diretrizes clinicas para encorajar a familia a

participar do tratamento pode ser um estimulo a préatica dos cuidados:
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Eu falei com ela [m&e] sobre a importancia de continuar o tratamento da crianca, que
ele podia perder os dentes, podia ter algo mais sério, porque no dente tem uma infecgéo [...] ela
pode interferir e piorar o quadro de diabetes na pessoa [...] (Dentista, E5).

Ela [mée] estava querendo pagar vacina [...] ai, eu disse: “- Olhe, a vacina € boa, ha
véarios estudos que foram feitos, a Unica restricdo é quem tem alergia a proteina da clara do
ovo” [...] ai, ela ganhou confianca e ele [adolescente com Linfoma] tomou (ACS, E6).

Prestar informacdes sobre as evidéncias cientificas que permeiam a doenca e as
medidas terapéuticas requer cautela do profissional, para que essas orienta¢fes ndo imponham
medo e autoritarismo sobre o cuidador:

Teve momento que a gente falou sobre a responsabilidade dela enquanto cuidadora
da crianca, que a gente trabalhava com conselho [tutelar] e que eles identificando a situacao
dela iam ter que intervir e a gente ndo queria que chegasse a esse ponto. Entdo, foi feita
muita conversa para que a gente conseguisse a aplicacdo da vacina nessa crianga [com
sindrome de Donw] (Enfermeira, E2).

[...] eu mostrava para ela [mae] que diabetes é a pior doenca do mundo se ndo tratada
e também a melhor de cuidar a partir do momento que vocé aceita e cuida [...] para ver se a
incentivava, se ela se sentia mais na obrigacéo de levar uma vida como mée de uma crianca
diabética (Enfermeira, E3).

O incentivo para a realizacdo das acdes de salde pode gerar melhores resultados
quando pautado pelo reforco positivo.

No inicio [o diagnostico], foi um choque [...], mas, ai, a gente conversando, elas viram
que podiam levar a coisa adiante (Médica, E9).

Motivar o cuidador vai além de apenas fornecer todas as informacGes possiveis.

Com essa mae [...] as orientacGes mensais, quando eu marcava a consulta e agendava
o retorno ela sempre vinha, nunca faltava ndo. E ela sempre escutava embora, as vezes,
escutava e ndo fazia, mas me escutava sempre [...] (Enfermeira, E3).

O profissional precisa ter habilidade para reconhecer que barreiras estdo impedindo
que os individuos percebam a positividade de suas acdes. Nessas situacdes, o0 aconselhamento
multiprofissional pode contribuir.

Além da orientacéo da equipe ou a minha prépria também, a gente tem uma psicologa
do NASF [Nucleo de Apoio a Saude da Familia], ela pode fazer essa abordagem também,
trabalhar com familia nesse contexto [...] e a prépria agente de satde também, eu contei para

guando ela fosse na casa da familia sempre orientar (Médica, E9).
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Por fim, por mais que a maioria dos profissionais relate ofertar informacdes a familia,
um dos entrevistados relatou ndo fazé-lo, afirmando que o interesse deve partir do usuario e
ndo do trabalhador de salde:

N&o [informo], ela [m&e] nunca perguntou nada [sobre a sindrome de Donw] [..] (ACS,
E11).

Acordo

Os acordos para manter a doenca sob controle permitem que se implementem ac6es
pautadas na realidade de cada individuo. Para a efetivacdo de um plano de cuidados singular e
longitudinal, é importante que o profissional saiba fazer acordos, pois o cuidador é um ser
provido de autonomia e que requer respeito. Contudo, os profissionais de salude ndo
explicitaram acbes com base nessa corresponsabilizacdo, afirmando apenas que oferecem
opcOes para estimular os individuos a procurarem 0 apoio necessario:

Eu ja me prontifiquei e disse: “Quando quiserem ir, vamos comigo”, ela [mae] por, as
vezes, achar dificil... as vezes, até eu boto em um papel: “Encaminho ao Centro de Prdticas

Integrativas” e boto um carimbozinho e assino [...], mas até agora néo [foi] (ACS, ES6).

Assisténcia

A assisténcia refere-se as agBes implementadas na pratica profissional que tanto
intervém quanto auxiliam o autocuidado dos individuos. No pilar da assisténcia, o trabalhador
de salde pode se fazer presente na vida da familia desde 0 momento em que esses chegam a
area de abrangéncia, buscando estabelecer parcerias entre a equipe e 0s Usuarios:

Quando chega uma familia nova, que tem criancas com essas doengas cronicas, eu faco
cadastramento [...] ai, eu chamo a enfermeira [aviso] [...] agendo e ja deixo a agenda la. (ACS,
El).

A Equipe de Saude da Familia, como rede social representada pelos profissionais que
I& trabalham, tem como papel ofertar os servicos disponiveis na instituicdo e apoiar as
demandas da populacdo. Algumas vezes, os pais de criancas com doenca cronica sdo
incluidos na perspectiva do cuidado.

Eu oferto para a familia: “Vai ter HiperDia na associag¢do para pegar a sua receita”,
[aviso que] estamos fazendo glicemia, vai ter palestra do NASF [...] muitas vezes eu ofereci o
Centro de Praticas Integrativas para eles [pais de adolescente com Linfoma] [...] (ACS, EB).

Ai, encaminhei [0 pai] para o0 CAPS AD [Centro de Apoio Psicossocial Alcool e Drogas,

devido ao alcoolismo], mas infelizmente ele prometeu que ia, mas néo foi (Médica, E9).
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Quando o profissional amplia os seus cuidados a todos os membros da familia da
crianga e adolescente com doenga cronica, ele cria um ambiente favoravel, pois ao atender as
necessidades ampliadas da familia, estara criando vinculo e confianca, podendo auxiliar na
adesdo aos cuidados:

Falando agora sobre essa questdo de se estender [0 cuidado a familia], sabe aquela
méde que até para ela mesma ela ndo se cuida? [...] ndo tem escolaridade [...] [irm&os da
crianca] que ja podiam estar na faixa etaria da escola ndo estavam, a gente articulou com a
professora colocando a situacao, ai, ficaram em tempo integral [...] (Enfermeira, E2).

Eu ja faco muito cuidando do cuidador — resgate da autoestima com eles [pais],
automaticamente as criangas ja sao beneficiadas [...] (ACS, E6).

Outra acéo que facilita esse acesso é o estabelecimento de um programa de intervencdes
com o objetivo de melhorar os conhecimentos da familia sobre a doenca e envolvé-los no
autocuidado:

A gente detectou que ela [mae] [...] se queixava de estar se sentindo muito cansada, e
ele [peso da filha] estava comprometendo mesmo a coluna dela. Ai, a gente conseguiu falar
com o fisioterapeuta do NASF e ele [...] apresentou algumas técnicas que ela pudesse fazer
para melhorar a postura [...] (Enfermeira, E2).

A gente abordava algum tema interessante para ela [mée] naquele dia, como no caso
gratiddo, porque ela [mée] ja estava com tantas coisas ruins acontecendo, que eu tinha que
fazer com que eles enxergassem alguma coisa boa [...] (ACS, E6).

Esse apoio pode ser melhor viabilizado se acordado com a equipe multiprofissional:

Uma vez, o agente de salde foi comigo [até a casa], em uma estrutura que era um
cubiculo que ela dividia [...] com um companheiro e seis filhos [...] ai, a gente comegou a
fazer um trabalho de tentar aos pouquinhos mudar um pouco o ambiente [...] Ai, a gente
acionou até a dentista para fazer o tratamento bucal dela [mée] e conseguir a protese
(Enfermeira, E2).

Outra fonte de apoio social é identificar, na comunidade, recursos disponiveis que
possam dar suporte ao autocuidado e, até mesmo, redes como instituicdes governamentais que
promovem esse auxilio.

As vezes, a gente tenta conversar para pegar Bolsa Familia [...] (Enfermeira, E2).

A gente conseguiu encaminhar para o CRAS [Centro de Referéncia de Assisténcia
Social] e conseguiu o beneficio social por ser uma familia muito pobre (Médica, E9).

Esse comprometimento do profissional em valorar todas as questdes inerentes ao

processo saude-doenca dessas familias tende a gerar vinculo e confianca.
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Vocé também ndo pode estar determinando certas coisas, ela tem autonomia dentro
dela, vocé, aos poucos, forma um vinculo (Enfermeira, E2).

Ela [mé&e] viu os trabalhos, perguntou como era o meu trabalho, comegou a entender a
funcdo do agente de salde, passou a ganhar confianca, e fez um elo realmente [...] 0 pouco de
confianca que ela ganhou no SUS, ja foi muito porque ela tinha o plano [de satde] (ACS, E6).

Esse elo pode ser estreitado por meio das tecnologias moveis permitindo que o
profissional esteja presente no cotidiano das familias.

Ela liga para contar novidade, passa mensagem [...] Hoje ela ja me ligou querendo saber se
tinha médico e quando ela poderia vir para pegar encaminhamento para a ginecologista (ACS,
E6).

Todavia, nem todos os entrevistados tém o entendimento de que também tém sua
parcela de responsabilidade na assisténcia prestada a esses individuos, reproduzindo falas em
que transferem esse dever aos familiares.

Ela [mé&e] foi realmente diretamente nos cantos. Conseguiu na creche [...] uma turma
para alunos com necessidades especiais [...] foi atras da Fundacdo [para pessoas com
deficiéncia] e ela mesma foi atras da instituicdo [para fisioterapia], ndo foi coisa que eu tenha
encaminhado [...] (Médica, E7).

Ela [mé&e] poderia trazer a menina, mas optou por néo [...] poderia trazer para dentista,
enfermeira, caso necessitasse com a médica, mas no caso [...] a mae fez essa opgéo (ACS, E11).

Quando o trabalhador de saude consegue colocar-se no lugar do usuéario, essa empatia
permite uma reflexdo sobre a importancia de estar presente na vida dessas pessoas:

A mée dela estava com céancer de colo do Utero e eu ja tinha perdido minha mae por
cancer, entdo assim eu sabia como aquela pessoa estava se sentindo [...] (ACS, E6).

Como contraponto, alguns profissionais da ESF desresponsabilizam-se acreditando
que a responsabilidade pela assisténcia a essa populacdo é dos centros de especialidades e do
nivel terciario.

Geralmente elas [familias de criancas com anemia falciforme] sdo orientadas a
procurar o Hemocentro. Porque la tem uma avaliacédo, geralmente quando se descobre esses
pacientes sdo tratados na odontologia de 14 (Dentista, E5).

Aqui [na ESF] também sé vacina. Tudo dele [pai com doenca renal cronica] € la no
hospital que ele faz hemodialise, a Unica pessoa que mais usa é a mae, mas também é raro
[...] (ACS, E11).

Acompanhamento
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O acompanhamento de uma familia que convive com criangas e adolescentes com
doencas crénicas deve ser firmado ao longo da vida desses individuos. Na Atencdo Priméria a
Saulde, deve ser caracterizado pelo compartilhamento das situacdes entre usuario-trabalhador
de satde. Na vida das familias que convivem com criancas ou adolescentes com doencas
cronicas, essa acdao longitudinal deve ter um carater mais proximo, tendo em vista as
circunstancias ocasionadas pela doenca.

Estar inserido na comunidade, encontra-los na esquina, no supermercado, e ndo so na
visita [domiciliar] na verdade [...] outros contatos (ACS, E6).

Entretanto, mesmo com a vantagem de estarem inseridos na realidade dos usuarios
permitindo seu real acompanhamento, nem sempre isso é efetivado. Por vezes, essa acéo fica
a cargo do especialista:

Acaba que eles [pais] se centram muito nisso [acompanhamento pelo especialista] [...]
e ndo, necessariamente, fazem esse acompanhamento conosco, seja por falta dessa busca
ativa nossa, a gente nao estar programando consultas regulares [...] é basicamente um
contato mais pontual que eu tenho, uma virose, uma queixa aguda (Médica, E7).

Nas situacbes em que os cuidadores comprometem-se com o0s cuidados, a
responsabilidade das a¢Ges da equipe de salde é transferida para eles:

Estavam fazendo o acompanhamento direitinho, parecia ser uma familia bem
orientada no cuidado com a crianga, ndo foi aquele caso que me deixou mais preocupada,
talvez por isso que até passou um pouco despercebido (Médica, E7).

Essa posicdo do profissional de salde reflete uma isencéo e justificacdo para a ndo
realizacdo de acdes de salde com essas familias.

O pai que néo liga, entdo, fica meio assim solto, vocé ndo sabe a quem recorrer, vocé
vai mandar um adolescente para onde sozinho se ele ndo vem com acompanhante? (Dentista,
E5).

Porque além de ela [m&e] ndo vir, ela ndo traz a menina [...]. No tempo quando eu
comecei la, ela nem tinha plano de salde, ela fez depois [...] ndo trouxe [informacdes para a
equipe], porgue eu ndo vi necessidade ja que ela tinha plano de satde (ACS, E11).

A equipe da Estratégia Saude da Familia, por estar proxima aos individuos, tem a
oportunidade de conhecer suas demandas e seu processo de significacdo do adoecimento.
Assim, cada USF deve se responsabilizar por realizar acbes especificas a sua comunidade.

Alguns dos profissionais referiram acompanhar de perto as demandas desses individuos:
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Como essa [crianca com Diabetes], quando eu sabia que estava doente, eu mandava
chamar a mée. Entdo, tinha més de ter duas, trés consultas, dependendo da necessidade
(Enfermeira, E3).

Esta parceria apoia 0s usuarios na construcdo das habilidades e confianca que
precisam para uma vida ativa e satisfatoria.

Quando é um caso desse [crianga com doenca crénica], a gente sempre aciona o
agente de saude para ele ir [fazer a visita domiciliar], ndo s6 uma vez por més, até gente
sentir seguranca de que a crianca melhorou (Enfermeira, E2).

A efetividade do acompanhamento desses individuos poderia ser realizada com a
busca ativa:

Crianca que eu detectei que estava com muita carie [...] a mae trouxe com 0 agente de
saude. Ela [mée] era meio resistente a trazer o filho, ai, eu comecei o tratamento e ela nao
voltou mais. Ai, eu chamei a agente de saude dela [...] e fui até fazer uma visita com ele para
ver se com minha presenca la pedindo para ela vir, mas ndo adiantou muito ndo [...] (Dentista,
E5).

Eu fui na casa da mée porque eu identifiquei que ela [crianca] era diabética e mostrei
a importancia de tratar o diabetes infanto-juvenil, tinha s6 sete anos e a mée ndo sabia que
ela era diabética (Medica, E9).

A visita domiciliar pode ser tanto um instrumento de busca ativa dos usuarios que se
ausentam da USF guanto um mecanismo de educacdo em salde e de fortalecimento de
vinculo:

Essa questdo dessa confianca no profissional de salde, uma pessoa que esta ali para
escutar [...] ela sempre necessitava da visita, mais como esse apoio moral, nessa autoestima
(ACS, Eb).

Esse tipo de acdo promove mudancas significativas na vida dessas familias:

Na questdo psicoldgica, eles [pais] ficaram mais confiantes [...] melhorou a
autoestima dela [mée] e ela passou a cuidar melhor, [...] e passou a confiar mais no servico,
porque ela ja quis procurar o ginecologista, o citoldgico [...] (ACS, E6).

Porém, essa atividade ainda é centrada na figura do Agente Comunitario de Saude:

O agente de saude vai na casa todo més e a gente anota todas as alteracbes
(Enfermeira, E3).

Alguns agentes [ACS] sdo mais presentes, outros vocé tem que estar puxando um
pouquinho [...] tentar articular com os agentes de saude [...] uma visita domiciliar (Médica,
E7).
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A visita domiciliar, para conversar com o povo de casa, que além dela [crianca com
sindrome de Down] tem o pai que faz hemodialise e também n&o usa a unidade, a ndo ser na
parte de vacina (ACS, E11).

Ha situacbes em que existe resisténcia do cuidador e alguns profissionais de saude
insistem em fazer o acompanhamento:

Eu ndo programei a visita porque eu sabia que ela ndo [ia querer], mas mesmo assim
eu fui la: “- Estou com a dentista aqui, esta precisando falar com ela?” ela disse: ““- Ndo”.
Eu levei [a dentista] até a porta [...] (ACS, E6).

Outra forma de acompanhamento dessas familias ocorre ao se intervir e estimular para
gue a pessoa possa buscar recursos comunitarios:

Entdo, a gente viu a necessidade, a mae precisava trabalhar, ndo tinha com quem
deixar a crianca. Depois, quando a gente conseguiu acionar o CRAS, que ela ficou recebendo
esta ajuda de custo, ai, ja facilitou para ela ficar em casa com filho [...] (Enfermeira, E2).

O estreitamento dessas relagdes também pode ser mediado pela utilizacdo de recursos
tecnoldgicos, como aplicativos que permitem a troca de informacGes em tempo habil,
facilitando o acesso ao cuidado.

[...] a visita é mensal, mas por telefone, W. [aplicativo de mensagem online], ela
sempre estava me perguntando alguma coisa: o que podia, 0 que eu achava. Quando eu nao
tinha resposta para dar eu ia até o médico, a enfermeira. (ACS, E6).

DISCUSSAO

Os participantes do estudo sdo individuos com tempo de formacdo profissional e
atuacdo nesse tipo de servico suficiente para conhecer a populacdo adscrita no territorio.
Portanto, estes tém condicdes de identificar criancas e adolescentes com doencas cronicas,
bem como suas familias, e realizar a¢cdes de saude voltadas aos mesmos. Os trabalhadores de
salde incluidos sdo de diferentes categorias profissionais e isso permitiu a énfase de
estratégias e opinides sobre varias oticas.

As familias de criangas/adolescentes com doengas cronicas vivenciam as incertezas
entre o reestabelecimento da saude ou seu agravamento no dia a dia. Isso gera conflitos no
seio familiar® que requerem da APS a consideracdo pela familia como um todo indissociavel
gue necessita de cuidado integral e singular, a fim de que possam ser reconhecidos 0s recursos
disponiveis na comunidade para a promocéo da salde e bem-estar da crianca.” Assim, o

profissional de salde, ao responsabilizar-se como componente da rede de apoio social dessas
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familias, pode auxiliar para o equilibrio das demandas de saude e qualidade de vida no
contexto da doenca cronica.'*

O recebimento do diagnostico de uma doenca crbnica, principalmente quando
incurével, tende a acarretar em abalo emocional no nicleo familiar.®*® Esses familiares
experimentam sensacdes de choque, crises de choro e até de depressdo.® Sendo assim, passam
por fases de negacéo, sofrimento e davidas até a aceitacdo.® Autores® demonstraram que uma
familia, em fase de negacdo, decidiu utilizar a medicacdo prescrita conforme seu proprio
critério, por ndo acreditar na cronicidade da doenca da crianca. I1sso pode desencadear o
agravamento na situacdo da crianga/adolescente, cabendo ao profissional um olhar criterioso.
No presente estudo, varios desses sentimentos foram evidenciados, sendo assim, é importante
que, passada a fase de desespero e negacdo, a familia, com o devido apoio da equipe de saide
e da comunidade, possa desenvolver a resiliéncia e o equilibrio para o controle da
circunstancia.®

A importancia da avaliacdo das condigdes, que permeiam o processo salde-doenca de
uma familia que convive com uma crianga ou adolescente com doenca crbnica, constitui-se
como base para o planejamento de acdes necessarias ao controle da doenca. Esse apoio
fornecido aos cuidadores configura-se em um instrumento motivador para o desenvolvimento
da rotina de cuidados em saude. Contudo, a avaliacdo dos trabalhadores de salde néo
contemplou acbes de valorizagdo da opinido da familia, nem de andlise do sentimento de
confianca para realiza-las no autocuidado de seus entes. Contrapondo essa lacuna, autores’
explicitaram que os profissionais da APS, em suma, perguntavam sobre as opinides da familia
acerca do tratamento e cuidado da crianca. Ratificado por outros pesquisadores™ que
salientam que compartilhar ideias entre profissionais e familiares € uma agdo que favorece
ambos, pois ao mesmo tempo que o profissional pode atualizar-se sobre a tematica e agregar
experiéncias da familias, o cuidador pode aprender mais sobre o0 tema e repensar suas praticas.

Corroborando os achados deste estudo, pesquisas™™°

afirmam que os profissionais de
salde devem promover uma comunica¢do adequada com os pais, fornecendo esclarecimento
acerca da doenca e do tratamento.

A efetividade do pilar do aconselhamento vincula-se, estreitamente, a uma avaliagéo
contundente para que ndo sejam ofertadas orientagdes desnecessarias, desviando-se do foco
dos cuidados singulares a cada familia. A principal lacuna dos trabalhadores neste pilar
relaciona-se a falta de orientacdo para o autogerenciamento das doencas, 0 que poderia
contribuir para o apoio ao autocuidado dos cuidadores, favorecendo, também, as criangas e

adolescentes. Quando os trabalhadores de salde ndo estdo preparados para fornecer
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informacBes mais especificas, eles podem gerar mais angstia para os cuidadores®'®, como
relataram alguns profissionais que orientavam medidas de higiene, lazer e cuidados gerais,
sem levar em consideracdo a especificidade da doenca da crianca/adolescente. Em
contraponto, no que concerne a orientacdo sobre as medidas terapéuticas, um dos
profissionais do presente estudo relatou ter informado sobre a administragdo da insulina e
supervisionado as primeiras aplica¢fes para retirada de davidas, o que € um aspecto positivo
qguando se avalia a literatura, em que autores referiram que uma enfermeira ndo deu
oportunidade a mae de habilitar-se para o cuidado com a insulinoterapia, mesmo que tenha
repassado as informacBes acerca dos cuidados.” E de extrema importincia que os
profissionais de salde estejam dispostos a realizar treinamentos individuais ou coletivos de
capacitacdo para os cuidados inerentes a cada tipo de doenca, bem como esclarecer davidas e
trabalhar possiveis medos.*®

Porém, por vezes, as orientagdes sdo fornecidas por meio da imposicdo do medo de
complicacdes futuras, dessa forma, o profissional perde a oportunidade de estimular a
motivacao. Essa atitude autoritaria tende a interferir na coparticipacdo e empoderamento da
familia a partir de suas capacidades e recursos. Oferecer capacitacdo a esses individuos requer
acompanhamento quanto ao seu desempenho, para que se possa prevenir sequelas e planejar
acBes especificas de cuidado™, sem, no entanto, impor medo. Visto que, por si s6, a vivéncia
da doenca cronica na familia de criangas e adolescentes com doencgas cronicas ja é permeada
por inseguranca e medo diante das intercorréncias clinicas, uso de instrumentos tecnoldgicos e
procedimentos invasivos para a estabilidade clinica e manutencdo do controle da doenca.'®

Todavia, nem sempre o cuidador estd motivado a seguir rotinas de cuidados ou tem
condigdes financeiras para se adequar as necessidades impostas pela doenca. Esses resultados
contrariam a literatura, que diz ser comum observar-se a preocupacdo do cuidador com a rotina
de cuidados, principalmente, com a alimentacao tanto em domicilio quanto em outros ambientes
de convivio da crianca/adolescente™. Porém, h4 situacies em que a baixa renda e a escolaridade
comprometem 0 acesso aos insumos necessarios'’, influenciando na rotina de cuidados.

Nesse contexto, os trabalhadores de salde buscam articular com o0s setores
responsdveis a garantia do Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social,
ratificando estudos que afirmam que este tem grande nivel de importéncia na vida dessas
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familias™", principalmente daquelas que n&o tém como conciliar o trabalho, os estudos e os

cuidados com os outros filhos.* Em certas situacdes, o cuidado & crianca com doenca cronica
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fica responsabilizado a um dos irmdos~"", mas essa condi¢do pode gerar problemas tendo em

vista a falta de conhecimento para o adequado manejo da doenga. A partir disso, a equipe
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multiprofissional deve se mobilizar para orientar todos os membros da familia a compartilhar
0 manejo do cuidado.™

No que concerne aos acordos para corresponsabilizacdo do cuidado entre profissional e
familia, evidenciou-se que os participantes ndo estabelecem de forma compartilhada estratégias
para alcancar resultados positivos no controle da doenca. Reforgando achados de reviséo de
literatura® em que foi possivel evidenciar a escassez de agdes relacionadas a esse pilar.

O autocuidado apoiado é a fusdo entre a autonomia do cuidado familiar e os cuidados
dos profissionais da ESF e de outras pessoas da rede de apoio social. O pilar da assisténcia
deve ser a concretizacdo das agdes do profissional de salde no plano de cuidados, sendo de
sua inteira responsabilidade. Como lacuna nesse &mbito, identifica-se que ndo ha o empenho e
preocupacdo em incluir esses individuos em grupos ou cursos que auxiliem na autogestdo da
saude familiar. Outro ponto diz respeito as barreiras relacionadas ao retardo do diagnostico,
dos resultados de exames, e dificuldades de acesso, por vezes, obrigam os cuidadores a
percorrerem uma longa jornada pelos servicos de sadde publicos.® Essa situacéo tem levado
os familiares a aderirem a planos de saude privados a fim de garantir, segundo eles, o
atendimento oportuno dos filhos, afastando-se do acompanhamento na APS, fragilizando o
vinculo e contribuindo para a desresponsabilizacdo da equipe.

O acompanhamento é o Ultimo pilar que permite a anélise da efetividade dos outros
pilares. Esse possibilita ao trabalhador de sadde verificar se a avaliagdo, o aconselhamento, o
que foi acordado e implementado tém atendido as demandas da familia de criangas e
adolescentes com doenca cronica. Os resultados deste estudo demonstram falta de regularidade
de acompanhamento, pois as acles realizadas sdo esporadicas e mais episédicas do que
longitudinais. Estudo* com 71 familiares/cuidadores de criancas e adolescentes com HIV
evidenciou que 94% dos familiares conhecem o servigo mais proximo de sua residéncia, sendo
a APS esse servico em 95% dos casos, entretanto, 56% dos cuidadores relatam ndo levar a
crianga/adolescente a mesma. Os autores inferiram que 0 servi¢o especializado tem prestado
uma atencao regular e de maior contato, porém, isso nao retira a responsabilidade da APS em se
dedicar ao atendimento dessa populacdo, garantindo a longitudinalidade e a coordenacdo da
atencdo. No presente estudo, evidenciou-se a recorréncia dos profissionais da ESF em transferir
essa responsabilidade ao servico especializado publico ou privado, justificando, nestes casos,
que a familia é proativa e busca o atendimento por sua propria conta. Porém, essas buscas
realizadas pelos familiares sdo decorrentes das lacunas no suporte oferecido pelos servigos de
atencdo a satide.® A familia passa a construir, muitas vezes sozinha, o projeto terapéutico do
filho.?
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Uma ferramenta eficiente para realizar um acompanhamento mais proximo dessas
familias é a visita domiciliar. Esta favorece o contato direto com os membros da familia, de forma
que permite a identificacao do principal cuidador no cotidiano, das condi¢des de enfrentamento da
doenca e manejo de cuidados & crianga.”® Estudo concluiu que, sobre o atributo orientagdo
comunitéria, cerca de metade dos familiares entrevistados responderam que o enfermeiro costuma
realizar visita domiciliar e que o médico a faz em menor escala.” Durante as visitas domiciliares, é
possivel identificar a necessidade de intervencdes especificas, como evidenciado neste estudo em
relacdo a postura inadequada do familiar ao cuidar do filho, o que vinha acarretando
comprometimento de sua saude. A literatura aponta que algumas maes relatam, como dificuldades
da rotina, 0 peso e tamanho da crianca e do adolescente, sobretudo, por terem que carrega-los nos
bracos™ e isso exige do cuidador mudancas no domicilio e também gera limitacdes fisicas, como
o0 comprometimento de sua salde, sendo desafiador adequar os cuidados a sua qualidade de
vida. "

Ao ampliar o cuidado para as demandas dos cuidadores, o trabalhador de salde
constréi uma relacdo de confianca que lhe permite fazer adequagcdes no ambiente e, até
mesmo, favorecer a melhora do estado emocional desses individuos. Esse vinculo pode ser
melhor tecido quando ha empatia do profissional pela familia gerando um apoio emocional
eficaz.® Um dos participantes deste estudo relatou estreitar esses lagos disponibilizando o seu
namero em um aplicativo de mensagens online, para que os pais pudessem ter consigo acesso
rapido e facil quando necessario. Estudo concluiu que as midias sociais sdo instrumentos que

permitem o compartilhamento de saberes e a interacdo sociocultural.*’

Essa interacdo também
poderia ocorrer por meio de grupos de convivio entre familiares, entretanto, nenhum dos
entrevistados referiu realizar alguma agao nesse sentido. Os encontros entre pares possibilitam
fortalecer lacos de solidariedade e, até mesmo, compartilhamento de materiais e insumos,
podendo ser uma estratégia bastante positiva.'’?

Embora ndo contemplem todos os pilares da técnica dos 5 A’s, para uma mesma familia
ou situacdo, ha acdes que tém sido desenvolvidas pelas equipes da ESF, na perspectiva do
autocuidado apoiado a familias de criancas e adolescentes com doencas cronicas. Sdo elas:
avaliar o conhecimento, as barreiras, aspectos emocionais e de confianga, e a capacidade para
realizar o autocuidado; aconselhar sobre sinais e sintomas, medidas terapéuticas, alteraces
comportamentais, evidéncias e diretrizes clinicas para controle da doenca, e estratégias
motivacionais; pactuar opcdes para o alcance das metas de cuidado; prestar assisténcia
identificando recursos comunitarios e governamentais que apoiem essas familias; realizar

intervencgdes centradas na familia com a ajuda da equipe multiprofissional; e acompanhar o0s
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individuos ao longo do tempo na visita domiciliar, consultas de rotina e estreitamento dos lagos
com a tecnologia mével. A melhoria na realizacdo dessas agdes pode ser realizada com a
utilizacdo de instrumentos de registro e acompanhamento especifico para os casos de familias
com criancas e adolescentes com doencas cronicas, permitindo a longitudinalidade do cuidado.
Assim, este estudo traz contribuigdes para a saude e Enfermagem, na medida em que
evidencia a fragilidade das acbes dos profissionais da ESF para o autocuidado apoiado as
familias de criancas e adolescentes com doenca cronica, e aponta para a necessidade de
construcdo de estratégias de empoderamento da familia para autocuidado de si e de seus filhos
com doenga cronica. Chama-se a atencdo para o comprometimento que deve haver do
governo em gerir politicas publicas que permitam o acompanhamento efetivo longitudinal e
continuo dessa populacdo. Salienta-se que o presente estudo foi limitado pela coleta de dados

em apenas uma realidade, requerendo discernimento na generalizacéo dos achados.

CONSIDERACOES FINAIS

Na analise das acbes das equipes da ESF, na perspectiva do autocuidado apoiado a
familias de criancas e adolescentes com doencas cronicas, a partir da técnica do 5 A’s,
evidenciou-se fragilidades significativas no conjunto dos pilares, bem como em cada um
individualmente. Embora muitas a¢fes tenham sido desenvolvidas, elas carecem de avaliacao,
planejamento e acompanhamento efetivos, pois ao analisar as falas dos participantes percebe-se
que sdo isoladas e ndo abarcam todos os pilares para a mesma familia ou situacéo.

A familia de criancas e adolescentes com doenca cronica vivencia uma desestruturacdo
na sua dindmica que influencia na estabilidade emocional e a coloca em situacdo vulnerével.
Portanto, precisam do apoio efetivo dos profissionais de salde, especialmente os da ESF, para
esse enfrentamento. Contudo, as acBes de salde evidenciadas neste estudo ndo atendem as
demandas desta e ndo valorizam seu protagonismo no manejo da doenca. Essas barreiras
inviabilizam o preparo da familia para o autocuidado de si e dos filhos. Para familias de
criangas e adolescentes com doenca cronica, a visita domiciliar é fundamental, pois ndo é
possivel contemplar os pilares do autocuidado apoiado sem conhecer o territério da familia,
sem capacita-la para o autocuidado e sem envolvé-la efetivamente em todo o processo.

Entretanto, é possivel perceber nos achados da presente pesquisa que os trabalhadores
de salde ja vém tomando algumas atitudes em relacao a essas situacdes, de forma que sugere-
se estudos de intervengdo que possam contribuir para a capacitacdo desses individuos para o

empoderamento das familias para um Autocuidado Apoiado.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A Andlise Tematica permitiu a descoberta das acOes realizadas para o apoio ao
autocuidado da crianga/adolescentes com doencas cronicas e suas familias na Estratégia
Saude da Familia (ESF). Assim, foi possivel explicitar que os trabalhadores de sadde tém
atuado de forma fragmentada, pois ndo contemplam, em seu cotidiano profissional,

intervengdes baseadas em todos os pilares dos 5 A’s ao mesmo individuo ou familia.
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E importante salientar que o Autocuidado Apoiado ndo tem sido uma metodologia
implementada no Brasil, mesmo com a proposicdo de um modelo especifico para o Sistema
Unico de Saude (SUS), o Modelo de Atencéo as Condicbes Cronicas (MACC). Isso denota
que ainda ndo ha total comprometimento de todos os niveis de atencdo em ultrapassar o
modelo vigente de valoriza¢do apenas dos eventos agudos. Todavia, na propria formacdo em
salde, os profissionais devem sair imbuidos de conhecimentos para a ordenacdo da assisténcia
em saude as pessoas que convivem com doencas crbnicas e suas familias. Dessa forma,
também cabe a estes fornecerem informacGes e meios apropriados aos Agentes Comunitarios
de Saude (ACS) sobre uma assisténcia efetiva.

Apreende-se que o olhar voltado & individualidade desses casos ainda é incipiente,
exemplificado pelo pensamento de que deve haver uma demanda minima que propicie a
realizacdo de acgdes, principalmente, quando as atividades sdo relativas aos grupos de apoio.
Em geral, o cuidado prestado é restrito ao modelo queixa-consulta e decorrente da procura do
proprio usuério ou familia e intensificados pelo déficit na contrarreferéncia, que gera uma
desarticulacdo entre os servicos e falta de conhecimento dos profissionais sobre a situacédo
atual dessas familias. Isso caracteriza um comprometimento no estabelecimento de vinculos,
0s quais sdo imprescindiveis, visto a necessidade de uma relagdo dialdgica que promova o
conhecimento das demandas de salde para que se possa estabelecer o apoio indispensavel ao
autocuidado. Porém, também cabe ressaltar que neste estudo o Agente Comunitario de Saude
ofereceu um apoio significativo enquanto elo de ligacdo entre a realidade do domicilio e a
instituicdo de saude, principalmente quando esses valorizaram as demandas das familias sob
uma perspectiva integral, preocupando-se com o bem-estar biopsicossocial dos usuérios.

Para tanto, salienta-se a importancia do olhar do profissional de salde em capacitar 0s
individuos com doencas cronicas e suas familias na perspectiva do autocuidado sem, no
entanto, isentar-se de sua corresponsabilidade no manejo da doenca para seu controle. Sabe-se
que é o ndcleo familiar que convive 24 horas por dia com essa situacdo e o profissional
apenas estd presente em parte desse tempo no decorrer do dia, semana ou més, entdo é
primordial que essas pessoas recebam uma assisténcia que as coloquem em um papel ativo
nesse processo. Sendo assim, 0 autocuidado apoiado, implementado por meio da metodologia
dos 5 A’s vem ganhando forga, principalmente, em paises que ja reconheceram a
transformacéo da situacao epidemioldgica mundial, com o0 aumento da prevaléncia de doencas
crbnicas. Assistir de maneira eficaz a esses individuos na infancia e adolescéncia garante
menos complicagdes futuras, com consequente aumento da qualidade de vida e diminuicéo

dos custos no sistema de saude.
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Essa realidade precisa ser repensada tanto pela gestdo quanto pelos profissionais dos
diferentes niveis de atengdo, em especial, a Atengdo Priméaria como ordenadora do cuidado na
Rede de Atencdo a Saude (RAS). Com os resultados deste estudo, pode-se observar uma
lacuna significativa no pilar do acordo profissional-usuario-familia, o qual pode ter sofrido
influéncia da formacdo profissional incorporada em um diélogo unidirecional sem a avaliagdo
das particularidades de cada familia. Também foram observadas fragilidades na realizacao de
acdes no que concerne ao acompanhamento das criancas em idade escolar e na assisténcia em
puericultura, sendo assim, sugere-se a articulacdo com as escolas para que sejam promovidos
grupos de saude nas mesmas e consultas de puericultura em grupos, viabilizando a troca de
experiéncias entre os cuidadores e 0 tempo demandado pelo profissional.

Por fim, enfatiza-se que este estudo limita-se por nao ter tido maior amplitude dos
resultados, visto que ndo foram entrevistadas também as criangas/adolescentes com doencas
cronicas e seus familiares, o que permitiria maiores aprofundamentos no assunto e pode ser
uma sugestdo para pesquisas posteriores. E preciso destacar também que a generalizagdo dos
achados deve ser feita com cautela, tendo em vista que a pesquisa restringiu-se a um unico
municipio, sendo assim, as acdes elencadas aqui podem ou ndo ser ja realizadas em outras
realidades. Contudo, o déficit de estudos nacionais sobre a tematica dentro da area de satde
da crianca e do adolescente contribui para que este possa servir como reflexdo para o
aprimoramento das acgdes e politicas publicas implementadas no sistema de satde brasileiro.

Para a proposta desta investigacdo, o objetivo foi alcancado, ressaltando-se que
puderam ser evidenciadas quais acdes tém sido realizadas junto a esses individuos na
Estratégia de Salde da Familia. A relevancia deste estudo é evidenciada através da pesquisa
realizada que permite a divulgacdo dessas acOes, podendo servir de modelos para 0s
profissionais repensarem suas praticas e tracarem novas estratégias de atencdo a salde das

criancas/adolescentes com doengas cronicas e suas familias.
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APENDICES

Apéndice A - Instrumento de Coleta de Dados

Profissional niimero: Data: / /
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Distrito: ()1 ()2 ( )3()4 ()5

DADOS DE IDENTIFICACAO
Idade: anos

Sexo:( )F ( )M
Profissdo/Ocupacéo:
Tempo de formacao profissional:
Tempo de atuagdo em USF:
Tempo de atuacao na USF atual:

Anos de estudo:

() 8al0anos estudo

( )11anos

() 12 anos ou mais

Pos-graduagao: () mestrado () doutorado ( ) especializacdo
Area:

Quais as doencas cronicas que vocé tem contato na area de abrangéncia da USF em que atua?

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1) Quais acbes de cuidado a salude vocé desenvolve junto as familias e as
criangas/adolescentes com doenca cronica?

2) Como tem sido a participagdo da crianca/adolescente e familia no autocuidado a saude?

3) Como vocé acha que poderia promover o autocuidado junto a criangas /adolescentes e
familia para a manutencdo da doenca sob controle?
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Apéndice B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa é sobre as acOes das equipes de APS do municipio de Jodo Pessoa na
perspectiva de autocuidado apoiado a crianga/adolescente com doengas cronicas e suas
familias e esta sendo desenvolvida pela(s) pesquisadora(s) Leiliane Teixeira Bento Fernandes
aluna(s) do Curso de Mestrado, da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo do(a)
Prof(a) Dra. Neusa Collet.

O objetivo do estudo é avaliar as a¢Bes das equipes de APS do municipio de Jodo Pessoa
na perspectiva de autocuidado apoiado a crianca/adolescente com doengas crénicas e suas
familias.

A finalidade deste trabalho é contribuir na avaliacdo da efetivacdo do plano terapéutico,
sob a metodologia do autocuidado apoiado com criangas/adolescentes na Estratégia de Saude
da Familia.

A critério de esclarecimento, informamos que ndo sera efetuada nenhuma forma de
gratificacdo por sua participacdo. Os beneficios sdo as possiveis novas evidéncias cientificas
e 0 aumento do conhecimento dos profissionais sobre a tematica.

Solicitamos a sua colaboracdo para entrevista (gravada e em arquivos digitais, em que
somente terdo acesso as mesmas a pesquisadora e sua orientadora) como também sua
autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de saude e publicar
em revista cientifica. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido em
sigilo. O presente estudo apresenta riscos minimos previsiveis como: desconfortos
psicolégicos (perda de privacidade e constrangimento) durante a realizacdo da entrevista, que
serdo minimizados pela manutencéo do sigilo ético.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntéria e, portanto, o(a) senhor(a) ndo é
obrigado(a) a fornecer as informac6es e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela(s)
Pesquisadora(s). Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento
desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano.

As pesquisadoras estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere
necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido(a) e dou 0 meu consentimento
para participar da pesquisa e para publicacdo dos resultados. Estou ciente que receberei uma
copia desse documento.

Assinatura do Participante da Pesquisa

Contato da(s) Pesquisadora(s) Responsavel: Caso necessite de maiores informacdes sobre o
presente estudo, favor ligar para a pesquisadora (83) 98732-5596 ou através do e-mail:
leilianeufpb@gmail.com

Endereco (Setor de Trabalho): Universidade Federal da Paraiba, Centro de Ciéncias da Salde
— Campus 1. Centro de Ciéncias da Saude, Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem
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Campus Universitario. CEP: 58059900 — Jodo Pessoa, PB — Brasil. Telefone: (83) 32167109/
Fax: (83) 32167162

Ou

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba Campus | — Cidade Universitaria — 1° Andar — CEP: 58051-900 — Jodo Pessoa/PB.

& (83) 3216-7791 — E-mail: eticaccsufpb@hotmail.com

Atenciosamente,

Assinatura do Pesquisador Responsavel



ANEXOS

Anexo 1 — Certiddo do Comité de Etica em pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CERTIDAO

Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Ciéncias da Salide da Universidade Federal da Paraiba — CEP/CCS aprovou
por unanimidade na 2® Reunifio realizada no dia 27/02/2014, o Projeto de
pesquisa intimlado: “CONDICOES CRONICAS NA INFANCIA:
CUIDADO NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE”, da pesquisadora
Neusa Collet. Prot. N® 054/14. CAAE: 27102214.6.0000.5188.

Outrossim, informo que a autorizaciio para posterior
publicag@io fica condicionada & apresentacfio do resumo do estudo proposto
a apreciag@o do Comité.

gabs
Secvetiria do CEP-CCE-UFPB

c-na?ﬁ-: o Camtee & Gl d Sutde &0 Usisesiints Pt 8 Peratie
B (%3) 3216 7791 — E-mait: aticacossipb@hotmail com
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Anexo 2 — Termo de Anuéncia da Prefeitura Municipal de Jodo Pessoa

it

: ;' ‘;\ Secretaria Municipal de Saude
(4 : Diretoria de Gestdo do Trabalho e Educagdo na Saude

— = Geréncia de Educagdo na Saude — GES

T
O RAETS

Jodo Pessoa, 22 de janeiro de 2014

Processo 25.020/2013

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins que a pesquisa intitulada
*CONDICOES CRONICAS NA INFANCIA: CUIDADO NA ATENCAO
PRIMARIA A SAUDE” a ser desenvolvida pela pesquisadora NEUSA
COLLET, sob sua orientagdo esta autorizada para ser realizada junto a este
servigo.

Igualmente, informamos que para ter acesso a esta rede e seus servigo,
fica condicionado a apresentagdo a Geréncia de Educagao na Saude (GES), a
Certiddo de Aprovagdo por Comité de Etica em Pesquisa, devidamente
credenciado junto & Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Sem mais, subscrevo-me.

o

Atenciosamente, A @:5
Cris&gilﬁ/. oletto

Gerente da Educagao na Saide
Mat.: 66941-1

Cristiane Mélo Poletto
Gerente da Educacao na Saude

Av. Julia Freire, s/n —Torre — CEP 58040-000. Fones: (083) 3211-6737 — Fax: (083) 3214-7949
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Anexo 3 — Normas da Revista Brasileira de Enfermagem

Categorias de Manuscritos

Editorial — Texto sobre assunto de interesse para 0 momento histdrico ou a producao do
conhecimento veiculada a um determinado fasciculo, com possivel repercussdo
Enfermagem e Saude. Pode conter até duas (2) paginas, incluindo até duas referéncias,
quando houver.

Pesquisa — Estudo original e inédito, que contribui para agregar informagdo nova ou
para corroborar o conhecimento disponivel sobre objeto de investigacéo relacionado ao
escopo da Enfermagem e Salde. Estdo incluidos nesta categoria os ensaios clinicos
randomizados. Deve conter um méximo de quinze (15) paginas, incluindo resumos e no
maximo 50 referéncias.

Revisdo — Estudo que reune, de forma ordenada, resultados de pesquisas a respeito de
um tema especifico, auxiliando na explicacdo e compreensdo de diferencas encontradas
entre estudos primarios que investigam a mesma questdo, e aprofundando o
conhecimento sobre o objeto da investigacdo. Utiliza métodos sistematicos e critérios
explicitos para identificar, selecionar e avaliar criticamente pesquisas relevantes, e para
coletar e analisar dados dos estudos incluidos na revisdo. Deve conter um méaximo de
vinte (20) paginas, incluindo resumos e no maximo 50 referéncias.

Reflexdo — Formulacdo discursiva aprofundada, focalizando conceito ou constructo
tedrico da Enfermagem ou de area afim; ou discussdo sobre um tema especifico,
estabelecendo analogias, apresentando e analisando diferentes pontos de vista, tedricos
e/ou préticos. Deve conter um maximo de dez (10) péginas, incluindo resumos e no
maximo 10 referéncias

Relato de Experiéncia — Estudo em que se descreve uma situacdo da pratica (ensino,
assisténcia, pesquisa ou gestdo/gerenciamento), as estratégias de intervencdo e a
avaliacdo de sua eficacia, de interesse para a atuacdo profissional. Deve conter um
méaximo de dez (10) paginas, incluindo resumos e no maximo 10 referéncias.
Eventualmente, poderéo ser publicados ainda:

Autor convidado - Manuscrito elaborado por autor convidado. Deve conter no maximo
15 péginas, incluindo resumos e até 30 referéncias;

Resenha - de obra contemporanea, avaliada como sendo de interesse do pablico alvo da
REBERN, deve conter no maximo 2 paginas, incluindo 2 referéncias, se houver;

Carta ao Editor - maximo 1 pagina.

Resposta do autor - maximo 250 palavras

Preparo dos Manuscritos

Aspectos gerais

A REBEnN adota os Requisitos Uniformes para Manuscritos Submetidos a Revistas
Biomédicas (Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical
Journals), do Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas (International
Committee of Medical Journal Editors — ICMJE), atualizados em abril de 2010. Esses
requisitos, conhecidos como estilo Vancouver, estdo disponiveis na URL
<http://www.icmje.org/urm_main.html>.

Os manuscritos de todas as categorias aceitos para submissdo a REBEn deverdo ser
preparados da seguinte forma: salvo em arquivo do Microsoft® Office Word, com
configuracdo obrigatdria das paginas em papel A4 (210x297mm) e margens de 2 cm em
todos os lados, fonte Times New Roman tamanho 12, espacamento de 1,5 pt entre
linhas, paragrafos com recuo de 1,25 cm.

As paginas devem ser numeradas, consecutivamente, até as Referéncias.
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O uso de negrito deve se restringir ao titulo e subtitulos do manuscrito.

O italico sera aplicado somente para destacar termos ou expressdes relevantes para o
objeto do estudo.

Nas citacOes de autores, ipsis litteris, com até trés linhas, usar aspas e inseri-las na
sequéncia normal do texto; naquelas com mais de trés linhas, destaca-las em novo
paragrafo, sem aspas, fonte Times New Roman tamanho 11, espacamento simples entre
linhas e recuo de 3 cm da margem esquerda. No caso de fala de depoentes ou sujeitos de
pesquisa, 0 mesmo procedimento dever ser adotado.

As citacOes de autores no texto devem ser numeradas de forma consecutiva, na ordem
em que forem mencionadas pela primeira vez no texto. Devem ser utilizados numeros
arébicos, entre parénteses e sobrescritos, sem espago entre 0 numero da citacdo e a
palavra anterior, e antecedendo a pontuacdo da frase ou pardgrafo [Exemplo:
cuidado(5),]. Quando se tratar de citacGes sequenciais, 0s nimeros serdo separados por
um traco [Exemplo: cuidado(1-5);]; quando intercaladas, separados por virgula
[Exemplo: cuidado(1,3,5).].

N&o devem ser usadas abreviaturas no titulo e subtitulos do manuscrito.

No texto, usar somente abreviacdes padronizadas. Na primeira citacdo, a abreviatura é
apresentada entre parénteses, e 0s termos a que corresponde devem precedé-la. As notas
de rodapé deverdo ser restritas ao minimo indispensavel, ndo sendo aceitas notas de fim
NOS manuscritos.

As ilustracdes (tabelas, quadros e figuras, como fotografias, desenhos, graficos, etc.)
serdo numeradas, consecutivamente, com algarismos arabicos, na ordem em que forem
inseridas no texto, ndo podendo ultrapassar o nimero de cinco.

Qualquer que seja o tipo de ilustracdo, sua identificacdo aparece na parte superior,
precedida da palavra designativa (desenho, esquema, fluxograma, fotografia, gréfico,
mapa, organograma, planta, quadro, retrato, figura, imagem, entre outros), seguida do
namero de ordem de sua ocorréncia no texto, em algarismos arabicos, travessdo e do
respectivo titulo (Ex.: Tabela 1 - titulo). Apos a ilustracdo, na parte inferior, indicar a
fonte consultada, legenda, notas e outras informacdes necessarias a sua compreensdo, se
houver (ver: ABNT NBR 14724 / 2011 - Informacdo e documentacdo - Trabalhos
académicos” Apresentacao).

As tabelas devem ser padronizadas conforme recomendacgdes do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE. Normas de apresentacdo tabular. 3.ed. Rio de Janeiro,
1993, disponiveis em <http://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv23907.pdf>.
O(s) autor(es) do manuscrito submetido a REBEnN deve(m) providenciar a autorizacao,
por escrito, para uso de ilustracdes extraidas de trabalhos previamente publicados.

Estrutura do texto

Artigos de Pesquisa e de Revisdo devem seguir a estrutura convencional: Introducéo,
Método, Resultados, Discussdo e Conclusfes (pesquisas de abordagem quantitativa) ou
Consideracdes Finais (pesquisas de abordagem qualitativa) e Referéncias. Os
manuscritos de outras categorias podem seguir estrutura diferente.

Independentemente da categoria, 0s manuscritos devem incluir:

a) Documento com péagina de identificacdo (Title page): deve conter, na ordem
apresentada, os seguintes dados: titulo do artigo (méximo de 12 palavras) em portugués
(ou na lingua original do manuscrito); nome do(s) autor(es), indicando, em nota de
rodapé, Instituicdo a que pertence(m) e qual o trabalho deve ser atribuido, e endereco
eletrbnico para troca de correspondéncia.

b) Documento principal

O documento principal, sem identificagdo dos autores, deve conter:
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1) Titulo do artigo: no maximo de 12 palavras em portugués.

2) Resumo e os descritores: resumo limitado a 150 palavras. Deve ser escrito com
clareza e objetividade, o que, certamente, contribuira para o interesse do publico alvo na
leitura do inteiro teor do manuscrito. O resumo devera estar estruturado em Obijetivo,
Meétodo, Resultados e Conclusdo (ou Consideracdes Finais).

Logo abaixo do resumo incluir, respectivamente, trés descritores, trés palabras clave do
DeCS <http://decs.bvs.br> e trés key words do MeSH
<http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh>;

Caso 0 manuscrito seja aprovado para publicacdo, o resumo em portugués devera ser
traduzido para a versdo em inglés (Abstract) e espanhol (Resumen). A estrutura em
inglés deve ser: Objective, Method, Results, Conclusion (ou Final Considerations). Em
espanhol: Introduccion, Método, Resultados e Conclusion (ou Consideraciones Finales).
3) Corpo do texto: Consiste no corpo do manuscrito, propriamente dito;

4) Fomento: antes da lista de referéncias, € obrigatorio citar fonte de fomento a pesquisa
(se houver).

5) Agradecimentos: Opcionalmente, devem ser colocados agradecimentos A s pessoas
que contribuiram para a realizagdo do estudo, mas ndo se constituem autores

6) Referéncias: o numero de referéncias é limitado conforme a categoria do manuscrito.
As referéncias, apresentadas no final do trabalho, devem ser numeradas,
consecutivamente, de acordo com a ordem em que foram incluidas no texto; e
elaboradas de acordo com o estilo Vancouver. Exemplos de referéncias nesse estilo,
elaborados e atualizados pela Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos
(U.S. National Library of Medicine - NLM), podem ser obtidos na URL
<http://www.nIm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html>.

No minimo, 50% das referéncias devem ser preferencialmente producdes publicadas
nos ultimos 5 anos e destas, 20% nos ultimos 2 anos.

Recomenda-se evitar citacdes de teses, dissertacdes, livros e capitulos, exceto quando se
tratar de referencial tedrico (Ex: Handbook Cochrane).

Para os artigos disponibilizados em portugués e inglés, deve ser citada a versdao em
inglés, com a paginacao correspondente.
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Anexo 4 — Normas da Revista da Escola de Enfermagem da USP

Categorias de Publicac6es

a) Artigo original: resultado de pesquisa primaria, com metodologia rigorosa, clara,
discussdo aprofundada e interface com a literatura cientifica nacional e internacional.
Limitado a 15 paginas (incluindo resumos, tabelas, figuras e referéncias).

b) Revisdo sisteméatica com ou sem meta-analise ou metassintese: analise de estudos
primarios, quantitativos ou qualitativos, tendo por finalidade a busca de evidéncias.
Limitada a 25 paginas (incluindo resumos, tabelas, figuras e referéncias).

¢) Estudo teorico: andlise de teorias ou métodos que sustentam a ciéncia da enfermagem
ou de areas correlatas que contribuem para o desenvolvimento do conhecimento em
Enfermagem. Limitado a 15 paginas (incluindo resumos, tabelas, figuras e referéncias)
d) Relato de experiéncia profissional: estudo de situacdo de interesse para a atuacéo de
enfermeiros em diferentes areas, contendo andlise de implicacdes conceituais, descri¢cdo
de procedimentos com estratégias de intervencdo ou evidéncia metodoldgica apropriada
para a avaliacdo da eficacia de um procedimento ou estratégia. Limitado a 15 paginas
(incluindo resumos, tabelas, figuras e referéncias)

e) Carta a Editora Cientifica: destinada a comentarios de leitores sobre os trabalhos
publicados na Revista, expressando concordancia ou discordancia sobre o assunto
abordado. Limitado a uma péagina.

Estrutura e Preparo dos Manuscritos

Formato do arquivo: doc ou docx (MS Word)

Texto: ortografia oficial em folhas A4; espaco entrelinhas de 1,5; fonte Times New
Roman, tamanho 12, inclusive nas tabelas. As margens superiores, inferiores e laterais
devem ter 2,5 cm.

Pagina de titulo (deve conter):

Titulo: méximo de 16 palavras em portugués, inglés e espanhol, sem abreviaturas e
siglas, em negrito, utilizando caixa alta somente no inicio do titulo e substantivos
préprios. Ndo devem ser usadas abreviaturas, siglas ou a localizacdo geogréafica da
pesquisa.

Nomes dos autores: completos e sem abrevia¢fes, numerados em algarismos arabicos,
com as institui¢fes as quais pertencem, o local, o estado e o pais.

Autor responsavel: indicacdo do nome, endereco para correspondéncia, telefone para
contato e e-mail.

Manuscrito extraido de dissertacdo ou tese: indicar por asterisco, em nota de rodapé o
titulo, o ano e a instituicdo onde foi apresentada.

Resumo: nos idiomas portugués (resumo), inglés (abstract) e espanhol (resumen), até
(1290 caracteres com espaco). Deve ser estruturado em: objetivo, método, resultados e
conclusdo. Excecdo para os estudos tedricos. Os ensaios clinicos devem apresentar o
namero do registro de ensaio clinico ao final como documento anexo ou na carta ao
editor.

Descritores: trés a seis descritores que identifiguem a tematica, acompanhando o
idioma dos resumos (portugués (descritores), inglés (descriptors) e espanhol
(descriptores); separados entre si por ponto e virgula; extraidos do vocabulario DeCS
(Descritores em Ciéncias da Saude), elaborado pela BIREME, ou MeSH (Medical
Subject Headings), elaborado pela NLM (National Library of Medicine).

OBS: Os titulos, os resumos e os descritores devem ser repetidos no documento
principal (Main Document), sem a identificagdo dos autores.
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Conteudo do texto (Main Document): Introducdo, Método, Resultados, Discussdo,
Conclusdo e Referéncias, em topicos distintos. Os Objetivos devem ser inseridos no
final da Introducao.

Introducdo: Breve definicdo do problema estudado, justificando sua importancia e as
lacunas do conhecimento, com base em referéncias nacionais e internacionais
atualizadas.

Objetivo: Estabelecer a questdo principal e as hipoteses a serem testadas

Método: Tipo ou desenho do estudo; populacdo/cenario; critérios de selecdo; definicéo
da amostra (se for o caso); fonte, periodo procedimento de coleta, analise/tratamento
dos dados e outros aspectos inerentes ao método. E necessério apresentar em documento
anexo o protocolo de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa e informar no texto
sua conducao de acordo com os padrdes éticos exigidos.

Resultados: Apresentacdo e descricdio somente dos dados encontrados, sem
interpretacdes ou comentarios. Para facilitar a compreensdo, podem ser acompanhados
por tabelas, quadros e figuras. O texto deve complementar ou destacar o que é mais
importante, sem repetir os dados das tabelas ou das figuras.

Discussdo: Deve restringir-se aos dados obtidos e aos resultados alcangados,
enfatizando aspectos novos e relevantes observados no estudo e discutindo as
concordancias e as divergéncias com outras pesquisas ja publicadas, nacionais e
internacionais. Deve apontar as limitacbes do estudo e os avancos para a area da
enfermagem/saude.

Conclusdo: Deve ser direta, clara e objetiva, em resposta as hipoteses ou aos objetivos,
fundamentada nos resultados e na discusséo. N&o citar referéncias.

Referéncias: maximo de 30 (exceto em estudos de revisdo, a depender da busca e da
selecdo de inclusdo dos estudos). Seguir a proporcionalidade de 80% de artigos de
periddicos, no minimo metade deles citaveis. No maximo de 15% de autocita¢do dentre
0s citaveis.

Citacbes de referéncias no texto: enumeradas consecutivamente, em algarismos
arébicos, sobrescritos e entre parénteses, sem mencdo do nome dos autores (exceto 0s
que constituem referencial tedrico). Quando forem sequenciais, indicar o primeiro e 0
ultimo numero, separados por hifen. Ex.: (1-4) ; quando intercaladas, deverdo ser
separados por virgula, ex.: (1-2,4).

Citagdes de referéncias no final do texto: estilo “Vancouver”, disponivel no enderego
eletronico  (http://www.nlm.nih.gov/citingmedicine). Os titulos dos periddicos
abreviados de acordo com: List of Journals Indexed for MEDLINE
(http://www.nlm.gov/tsd/serials/lji.html). Incluir as referéncias estritamente pertinentes
ao assunto abordado, atualizadas (no maximo 5 anos), de abrangéncia nacional e
internacional. Evitar a inclusdo de nimero excessivo de referéncias na mesma citacéo.
A lista apresentada no final do artigo deve ser numerada de acordo com a sequéncia em
que os autores foram citados no texto.

OBS 1: A exatidao das referéncias é de responsabilidade dos autores.

OBS 2: Referéncias de artigos publicados na Revista da Escola de Enfermagem da USP
e de outros periddicos brasileiros bilingues devem ser citadas no idioma inglés.
Depoimentos: Frases ou paragrafos ditos pelos sujeitos da pesquisa devem ser citados
em italico, com sua identificacdo codificada a critério do autor e entre parénteses.
CitacOes textuais: devem ser descritas entre aspas, sem italico e na sequéncia do texto.
llustracdes: Tabelas, Quadros e Figuras, no maximo de cinco, devem estar inseridas
obrigatoriamente no corpo do texto, com informagcfes ndo repetidas e com titulos
informativos e claros, contendo local e ano.

Fotos e Imagens — Exclusivamente em P&B, com resolucdo final de 300 DPI.
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Fontes de financiamento: Informar o nome das instituicdes publicas ou privadas que
deram apoio financeiro, assisténcia técnica e outros auxilios.

Errata: ApGs a publicacdo do artigo, se os autores identificarem a necessidade de uma
errata devem envia-la imediatamente a Secretaria da Revista por e-mail. O prazo
maximo para o envio é de 30 dias.

Siglas: Restrita a0 minimo e somente ap6s terem sido citadas literalmente no texto; ndo
usar em titulo e resumo.

Modelos de Referéncias

EXEMPLOS DE CITACOES DE REFERENCIAS CONFORME O TIPO DE
DOCUMENTO

Periodicos

Artigo padrao

Allen G. Evidence for practice. AORN J. 2010;92(2):236-41.

Artigo com mais de seis autores (citar os seis primeiros, seguidos de et al.)

MacNeela P, Clinton G, Place C, Scott A, Treacy P, Hyde A, et al. Psychosocial care in
mental health nursing: a think aloud study. J Adv Nurs. 2010;66(6):1297-307.

Artigo cujo autor € uma organizacao

American Diabetes Association. Diabetes update. Nursing. 2003;Suppl:19-20,24.

Artigo com multiplas organiza¢Ges como autor

American Dietetic Association; Dietitians of Canada. Position of the American Dietetic
Association and Dietitians of Canada: nutrition and women's health. J Am Diet Assoc.
2004;104(6):984-1001.

Artigo de autoria pessoal e organizacional

Orchard TJ, Temprosa M, Goldberg R, Haffner S, Ratner R, Marcovina S, et al.;
Diabetes Prevention Program Research Group. The effect of metformin and intensive
lifestyle intervention on the metabolic syndrome: the Diabetes Prevention Program
randomized trial. Ann Intern Med. 2005;142(8):611-9.

Artigo no qual o nome do autor possui designacdo familiar

King JT Jr, Horowitz MB, Kassam AB, Yonas H, Roberts MS. The short form-12 and
the measurement of health status in patients with cerebral aneurysms: performance,
validity, and reliability. J Neurosurg. 2005;102(3):489-94.

Oliveira MF, Arcéncio RA, Ruffino-Netto A, Scatena LM, Palha PF, Villa TCS. A
porta de entrada para o diagnostico da tuberculose no Sistema de Salde de Ribeirdo
Preto/SP. Rev Esc Enferm USP. 2001;45(4):898-904.

Artigo sem indicacdo de autoria

Pelvic floor exercise can reduce stress incontinence. Health News. 2005;11(4):11.
Artigo num volume com suplemento

Travassos C, Martins M. Uma revisdo sobre os conceitos de acesso e utilizacdo de
servicos de saude. Cad Saude Publica. 2004;20 Supl 2:5190-8.

Artigo num fasciculo com suplemento

Crawford M, Mullan J, Vanderveen T. Technology and safe medication administration.
J Infus Nurs. 2005;28(2 Suppl):37-41.

Artigo num volume publicado em partes

Abend SM, Kulish N. The psychoanalytic method from an epistemological viewpoint.
Int J Psychoanal. 2002;83 Pt 2:491-5.

Artigo num fasciculo publicado em partes

Rilling WS, Drooz A. Multidisciplinary management of hepatocellular carcinoma. J
Vasc Interv Radiol. 2002;13(9 Pt 2):5S259-63.
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Artigo num fasciculo sem volume

Tom Dwyer AMC. A pesquisa da sociabilidade on-line: trés geracGes de estudos. Rev
USP. 2012;(92):100-13.

Artigo num namero especial

Salvetti MG, Pimenta CAM, Braga PE, Corréa CF. Disability related to chronic low
back pain prevalence and associated factors. Rev Esc Enferm USP. 2012;46(n.esp):16-
23.

Artigo sem indicacdo de fasciculo e volume

Outreach: bringing HIV-positive individuals into care. HRSA Careaction. 2002 Jun:1-6.
Artigo com paginacdo em algarismos romanos

Chadwick R, Schuklenk U. The politics of ethical consensus finding. Bioethics.
2002;16(2):iii-v.

Artigo com publicacdo de errata

Altizer L. Strains and sprains. Orthop Nurs. 2003;22(6):404-11. Erratum in: Orthop
Nurs. 2004;23(1):38.

Artigo publicado eletronicamente antes da versao impressa (ahead of print)

Chen SL, Lee WL, Liang T, Liao IC. Factors associated with gender differences in
medication adherence: a longitudinal study. J Adv Nurs. 2014 Feb 10. [Epub ahead of
print]

Artigo no prelo “In press”

Pereira S, Vianna LAC. Cursos de capacitacdo em prevencdo da violéncia: o impacto
sobre os profissionais do setor da satde. Rev Esc Enferm USP. 2014;48(2). No prelo
Artigo provido de DOI

Eduardo LP, Egry EY. Brazilian Child and Adolescent Statute: workers' views about
their practice. Rev Esc Enferm USP. 2010;44(1):18-24.

DOI: 10.1590/S0080-62342010000100003.

Livros

Livro padrdao com autor pessoal

Marquis BL, Huston CJ. Administracdo e lideranca em enfermagem: teoria e pratica.
Porto Alegre: Artmed; 2010.

Eyre HJ, Lange DP, Morris LB. Informed decisions: the complete book of cancer
diagnosis, treatment, and recovery. 2nd ed. Atlanta: American Cancer Society; c2005.
Organizador, editor, coordenador como autor

Kurcgant P, coordenadora. Gerenciamento em enfermagem. Rio de Janeiro: Guanabara
Koogan; 2005.

Instituicdo como autor

Brasil. Ministério da Salde; Secretaria de Atencdo a Saude, Nucleo Técnico da Politica
Nacional de Humanizacdo. Acolhimento nas praticas de producdo de salde. 2% ed.
Brasilia; 2009.

Capitulo de livro, cujo autor € o0 mesmo da obra (adaptado)

Moreira A, Oguisso T. Profissionalizagcdo da enfermagem brasileira. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan; 2005. Génese da profissionalizacdo da enfermagem; p. 23-31.
Capitulo de livro, cujo autor € um colaborador

Kimura M, Ferreira KASL. Avaliacdo da qualidade de vida em individuos com dor. In:
Chaves LD, Ledo ER, editoras. Dor: 5° sinal vital: reflexbes e intervencbes de
enfermagem. Curitiba: Ed. Maio; 2004. p. 59-73.

Documentos legais (adaptados)

Brasil. Lei n. 7.498, de 25 de junho de 1986. Dispde sobre a regulamentagdo do
exercicio da Enfermagem e d& outras providéncias. Diario Oficial da Uni&o, Brasilia, 26
jun. 1986. Secéo 1, p. 1.
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Sdo Paulo (Estado). Lei n. 10.241, de 17 de margo de 1999. Dispbe sobre os direitos dos
usudrios dos servicos e das acOes de salde no Estado e da outras providéncias. Diario
Oficial do Estado de S&o Paulo, Séo Paulo, 18 mar. 1999. Secdo 1, p. 1.

Brasil. Constituicdo, 1988. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia:
Senado; 1988.

Documentos eletronicos

Artigo de periddico

Costa FA, Silva DLA, Rocha VM. The neurological state and cognition of patients after
a stoke. Rev Esc Enferm USP [Internet]. 2011 [cited 2011 Nov 28];45(5):1083-8.
Available from: http://www.scielo.br/pdf/reeusp/v45n5/en_v45n5a08.pdf

Artigo de periddico provido de DOI

Leonello VM, Oliveira MAC. Integralidade do cuidado & salde como competéncia
educativa do enfermeiro. Rev Bras Enferm [Internet]. 2010 [citado 2010 jul.
10];63(3):366-70.  Disponivel ~em:  //www.scielo.br/pdf/reben/v63n3pdf  DOI
10.1590/S0034-71672010000300003.

Livro na integra

Kasper DL, Braunwald E, Fauci AS. Harrison's online [Internet]. 16th ed. Columbus
(OH):  McGraw-Hill; ¢c2006 [cited 2006 Nov 20]. Available from:
http://www.accessmedicine.com/resource TOC.aspx?resourcelD=4

Capitulo de livro

Loizzo F, Menthonnex E, Menthonnex P, Filipack VA. A regulacdo das saidas das
unidades mdveis de cuidados intensivos na Franga (SMUR) e no Brasil (UTIM). In:
Martinez-Almoyna M, Nitschke CAS, organizadores. Manual de regulacdo médica dos
servicos de atendimento médico de urgéncia: SAMU [Internet]. Floriandpolis; ¢1999
[citado 2008 nov. 7]. Disponivel em:
neu.saude.sc.gov.br/arquivos/manual_de_regulacao_medica_de_urgencia.pdf
Documentos legais (adaptados)

Brasil. Ministério da Salude. Portaria n. 204, de 27 de janeiro de 2007. Regulamenta o
financiamento e a transferéncia dos recursos federais para as acdes e 0s servicos de
salde, na forma de blocos de financiamento, com o respectivo monitoramento e
controle [Internet]. Brasilia; 2007 [citado 2009 mar. 25]. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2007/prt0204_29 01 2007.html

Para outros exemplos recomendamos consultar o documento Citing Medicine, adaptado
pela NLM para as suas bases de dados e utilizado, atualmente, pelo Uniform
Requirements (http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK7256/?depth=2)

Observacdo: Devem ser evitadas citagcfes de documentos ndo indexados na literatura
cientifica e de dificil acesso aos leitores, em geral de divulgacdo circunscrita a uma
instituicdo ou a um evento. Da mesma forma, informacdes citadas no texto, extraidas de
documentos eletrbnicos, ndo mantidos permanentemente em sites, ndo devem fazer
parte da lista de referéncias. No caso de teses e dissertacOes, dar preferéncia para 0s
artigos extraidos destas.
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Anexo 5 — Normas da Revista Texto & contexto Enfermagem
Normas e instrugdes para publicacdo dos manuscritos

Os manuscritos submetidos a revista devem atender a sua politica editorial e as instrucdes aos
autores, que seguem 0S Uniform Requirements for Manuscripts
(https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html). A traducdo desse texto para o
portugués: Requisitos uniformes para manuscritos submetidos a periddicos biomédicos do
Comité Internacional de Editores de Periédicos Médicos esta disponivel no site
http://scielo.iec.pa.gov.br/scielo.php?pid=S0104-16731999000200002&script=sci_arttext.

Os manuscritos submetidos no sistema ScholarOne deverdo seguir as normas editoriais da
Texto & Contexto Enfermagem, caso contrario, serdo recusados.

Os autores dos manuscritos recusados em qualquer uma das etapas do processo de avaliacdo e
publicacdo serdo informados imediatamente.

Os manuscritos apresentados em eventos (congressos, simpdsios, seminarios, dentre outros)
poderdo ser aceitos, desde que ndo tenham sido publicados integralmente em anais e que
tenham autorizacdo, por escrito, da entidade organizadora do evento. Poderd ser aceito
manuscrito ja publicado em periddicos estrangeiros, desde que aprovado pelo Conselho
Diretor da Texto & Contexto Enfermagem e autorizado pelo periddico em que 0 manuscrito
foi originalmente publicado.

O manuscrito resultante de pesquisa que envolver seres humanos deverd indicar se 0s
procedimentos respeitaram o constante na Declaragcdo de Helsinki (1964, reformulada em
1975, 1983, 1989, 1996 e 2000), aléem do atendimento a legislacbes especificas (quando
houver) do pais no qual a pesquisa foi realizada. Para os artigos originais decorrentes de
pesquisa realizada no Brasil, respeitar os preceitos da Resolucdo N.° 466, de 12 de dezembro
de 2012, do Conselho Nacional de Saude. Quando se tratar de resultados de pesquisa, 0s
autores deverdo anexar uma copia da aprovacio emitida pelo Comité de Etica em Pesquisa e
mencionar, no método, o nimero de aprovacdo do projeto pelo Comité e, para manuscritos
brasileiros, o nimero do Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE). N&o é
necessario incluir a Resolucdo como referéncia bibliografica do manuscrito.

Salientamos que plagio académico, em qualquer nivel, é crime. Fere a legislacdo brasileira no
artigo 184 do Codigo Penal, e no artigo 7.°, paragrafo terceiro, da Lei 9.610, de 19 de
fevereiro de 1998, que regulamenta o direito autoral, constituindo-se, assim, matéria civel e
penal. A conduta editorial para o caso de plagio detectado segue as orientacfes do Code of
Conduct and Best Practice Guidelines for Journal Editors do Committee on Publication Ethics
(COPE) (http://publicationethics.org/).

Lembramos, aos autores, a importancia da aplicacdo correta das regras de ortografia e
gramatica na redacdo. Os manuscritos serdo rejeitados imediatamente apds a submissdo caso
ndo atendam a essas normas. Sugerimos que 0s manuscritos sejam encaminhados para revisao
de portugués a um profissional especializado antes mesmo da primeira submissé&o.

OpiniGes e conceitos emitidos nos manuscritos, bem como a exatiddo, adequacdo e
procedéncia das citacBes bibliogréaficas sdo de exclusiva responsabilidade dos autores, ndo
refletindo necessariamente a posic¢do do Conselho Diretor.

Autoria

O conceito de autoria adotado pela Texto & Contexto Enfermagem se orienta pela
contribuicdo substancial de cada uma das pessoas listadas como autores, no que se refere,
sobretudo, a concepcdo e planejamento do projeto de pesquisa, a obtencdo ou andlise e
interpretacdo dos dados, a redacéo e revisdo critica. A quantidade de autores é limitada a seis.
Excepcionalmente para estudos multicéntricos serd examinada a possibilidade de incluséo de
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mais autores, considerando a pertinéncia das justificativas apresentadas. Nao se justifica a
inclusdo de nomes de autores cuja contribuicdo esteja em desacordo aos critérios acima,
podendo, nesse caso, figurar na secdo Agradecimentos, no final do manuscrito (consultar a
secdo Preparo dos manuscritos). N&o serd aceita a inclusdo de novos autores ap0s o inicio do
processo de submissao.

No envio do manuscrito para submissdo, na Pagina de identificacdo devem ser especificadas
as contribui¢bes individuais de cada autor em sua elaboragdo. Os critérios devem
corresponder as deliberagdes do ICMJE, em que o reconhecimento da autoria deve estar
baseado em contribuicdo substancial relacionada aos seguintes aspectos: 1. Concepg¢édo e
projeto ou analise e interpretacdo dos dados; 2. Redacao do artigo ou revisdo critica relevante
do conteudo intelectual; 3. Aprovacéo final da versdo a ser publicada. Essas trés condicdes
devem ser integralmente atendidas.

Categorias de artigos

Além dos artigos originais, os quais tém prioridade, sdo publicados relatos de experiéncia,
reflexdo e revisao.

Artigo original: contribuicdo destinada a divulgar resultados de pesquisa cientifica concluida.
A criatividade e o estilo dos autores no formato do manuscrito serdo respeitados, no entanto o
contetdo deve ser apresentado de forma a contemplar a introducéo, métodos, resultados, e
discussdo e conclusdo. A introducdo deve ser breve, definir o problema estudado e sua
importancia, além de destacar as lacunas do conhecimento — "estado da arte" e os objetivos do
estudo. Definir os métodos empregados (tipo de estudo), o contexto/populacédo estudada, as
fontes de dados e os critérios de selecdo amostral, instrumento de medida (com informacGes
sobre validade e precisdo), a coleta de dados, 0s processos de analise, entre outros. Devem ser
descritos de forma compreensiva e completa. Em pesquisas qualitativas, a descricdo do
processo de analise deve contemplar o detalhamento dos passos especificos do estudo, ndo
bastando indicar o tipo de analise efetuada. Inserir o nimero do protocolo de aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa e do CAAE e informar que a pesquisa foi conduzida de acordo
com os padrdes éticos exigidos. Os resultados devem ser descritos em uma sequéncia logica.
Quando forem apresentadas ilustracdes (tabelas, figuras e quadros), o texto deve ser
complementar e ndo repetir o contetdo nelas contido. A discussao deve vir separada dos
resultados e deve conter comparacdo dos resultados com a literatura, a interpretacdo dos
autores, as implicagdes dos achados, as limitacbes e implicagdes para pesquisa futura.
Enfatizar os aspectos novos e importantes do estudo. As conclusdes devem responder aos
objetivos do estudo, restringindo-se aos dados encontrados. N&o citar referéncias
bibliograficas. A extensdo total do artigo limita-se a 15 paginas, incluindo resumo, tabelas e
figuras, e excluindo as referéncias.

Relato de experiéncia: descri¢do de experiéncias académicas, assistenciais e de extensdo. O
contetdo deve ser apresentado de forma a contemplar a introducdo, métodos, resultados da
experiéncia e conclusdo. Sua extensdo limita-se a 10 péaginas, incluindo resumo, tabelas e
figuras, e excluindo as referéncias.

Reflexdo: matéria de carater opinativo ou analise de questdes que possam contribuir para o
aprofundamento de temas relacionados a area da salde e de enfermagem. O contetdo deve ser
apresentado de forma a contemplar a introducéo, reflex@o e concluséo. Sua extensdo limita-se
a 12 péaginas, incluindo resumo e excluindo as referéncias.

Revisdo: A Texto & Contexto Enfermagem aceita trés tipos de revisdo (sistematica,
integrativa e narrativa). Sua extensdo limita-se a 20 paginas incluindo resumo, tabelas,
quadros e referéncias.

Sistematica, com ou sem metanalise, que utiliza um processo de revisdo de literatura
abrangente, imparcial e reprodutivel; localiza, avalia e sintetiza o conjunto de evidéncias dos
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estudos cientificos para obter uma visdo geral e confiavel da estimativa do efeito da
intervencdo (Higgins JPT, Green S, editors. Cochrane handbook for systematic reviews of
interventions. Version 5.0.2. The Cochrane Collaboration; 2009);

Integrativa, que é conduzida de modo a identificar, analisar e sintetizar resultados de estudos
independentes sobre 0 mesmo assunto. Combina também dados da literatura tedrica e
empirica, além de incorporar um vasto leque de propositos: definicdo de conceitos, revisao de
teorias e evidéncias, e analise de problemas metodologicos de um topico particular
(Whittemore R, Knafl K. The integrative review: update methodology. J Adv Nurs. 2005;
52(5):546-53). Deve incluir uma secdo que descreva os métodos utilizados para localizar,
selecionar, extrair e sintetizar os dados e as conclusoes;

Narrativa, apresenta uma tematica mais aberta; dificilmente parte de uma questéo especifica
bem definida, ndo exigindo um protocolo rigido para sua confeccdo; a busca das fontes ndo é
pré-determinada e especifica, sendo frequentemente menos abrangente. A selecdo dos artigos
é arbitréria, provendo o autor de informacGes sujeitas a viés de selecdo, com grande
interferéncia da percepcdo subjetiva. (Cordeiro AM, Oliveira GM, Renteria JM, Guimaraes
CA. Revisdo sistematica: uma revisdo narrativa. Rev Col Bras Cir [Internet]. 2007 Dez [cited
2016 Mar 21]; 34(6):428-31. Available from:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-69912007000600012&Ing=pt
Agradecimentos: possiveis mencfes em agradecimentos incluem instituicbes que, de alguma
forma, possibilitaram a realizacdo da pesquisa, e/ou pessoas que colaboraram com o estudo,
mas que ndo preencheram os critérios para serem coautores. Serdo incluidos ao final do
manuscrito, apenas ap0s sua aprovacao final e antes da traducéo.

Preparo dos documentos: pagina de identificacdo e manuscrito

A pégina de identificacdo e o manuscrito (documento principal) devem ser elaborados e
enviados em arquivos independentes.

Pagina de identificacdo: deve conter a) titulo do manuscrito (conciso, mas informativo, com
no maximo 15 palavras) somente no idioma original; b) nome completo de cada autor, com
seu(s) titulo(s) académico(s) mais elevado(s) e afiliacdo institucional; ¢) o(s) nome(s) do(s)
departamento(s) e da instituicdo(des) a(os) qual(is) o trabalho deve ser atribuido; d) nome,
endereco completo, telefone/fax e endereco eletrdnico do autor responsavel pela
correspondéncia; €) Se houver agradecimentos, devem constar nesta pagina.

Na pégina de identificacdo devem, ainda, ser especificadas as contribui¢Bes individuais de
cada autor na elaboracdo do manuscrito nos seguintes itens: 1. Concepc¢ao e projeto ou analise
e interpretacdo dos dados; 2. Redacdo do artigo ou revisdo critica relevante do contedo
intelectual; 3. Aprovacdo final da versdo a ser publicada. Essas trés condi¢cdes devem ser
integralmente atendidas.

Os manuscritos devem ser preparados de acordo com as normas editoriais da revista,
redigidos na ortografia oficial e digitados com espaco de 1,5 cm, configurados em papel A4 e
com numeracdo nas paginas. A margem esquerda e superior serd de 3 cm e a margem direita e
inferior de 2 cm. Letra Times New Roman tamanho 12, utilizando editor Word for Windows
97-2003 ou editores compativeis. As tabelas, quadros e figuras devem ter espagamento
simples e letra Times New Roman 12.

Estrutura/secoes
- Titulo somente no idioma do manuscrito
- Resumo estruturado somente no idioma do manuscrito

- Descritores somente no idioma do manuscrito
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- Introdugéo
- Métodos

- Resultados
- Discusséo

- Concluséo
- Referéncias

Observacdo: O manuscrito deverd ser encaminhado no idioma original do primeiro autor.
Caso 0 manuscrito esteja versado na lingua inglesa e os autores sejam brasileiros, o
manuscrito deve ser encaminhado também na versdo em portugués para avaliacdo da
qualidade da traducéo pelo corpo editorial da Texto & Contexto Enfermagem.

Resumo e Descritores: o resumo deve ser apresentado na primeira pagina, somente no idioma
do manuscrito, com limite méximo de 250 palavras. Deve ser estruturado com as seguintes
secdes: objetivo(s) do estudo, método, principais resultados e conclusdo. Abaixo do resumo,
incluir cinco a oito descritores no idioma original. Para determina-los, consultar a lista de
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), elaborada pela BIREME e disponivel na internet
no site: http://decs.bvs.br ou 0 Medical Subject Headings (MeSH) do Index Medicus. Quando
tiver enfoque interdisciplinar, usar descritores universalmente aceitos nas diferentes areas ou
disciplinas envolvidas. Os ensaios clinicos devem apresentar o nimero do registro de ensaio
clinico ao final do resumo. Itens ndo permitidos no resumo: siglas, exceto as reconhecidas
internacionalmente, citacdes de autores, local do estudo e ano da coleta de dados.
Apresentacdo das secdes: 0 texto deve estar organizado sem numeracdo progressiva para
titulo e subtitulo, devendo ser diferenciado através de tamanho da fonte utilizada. Exemplos:

Titulo = OS CAMINHOS QUE LEVAM A CURA
Primeiro subtitulo = Caminhos percorridos
Segundo subtitulo = A cura pela prece

Exemplos:

Tabelas

As tabelas devem ser apresentadas conforme as Normas de Apresentacdo Tabular, da
Fundacdo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), disponivel em:
http://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv23907.pdf

titulo informativo, conciso e claro, contendo “o que”, “de quem”, cidade, sigla do Estado,
pais, ano da coleta de dados, seguido de ponto, localizado acima da tabela. Na sequéncia,
informar o tamanho da amostra estudada entre parénteses precedido da letra n.

exemplo: Tabela 1 - Distribuicdo das mulheres vitimas de violéncia doméstica, segundo
idade, cor, estado civil e escolaridade. Salvador, BA, Brasil, 2014. (n=209);

0s dados devem estar separados corretamente por linhas e colunas de forma que esteja, cada
dado, numa casela;

devem possuir tragos internos somente abaixo e acima do cabegalho e na parte inferior.
Devem ser abertas lateralmente.

mesma fonte do texto (Times New Roman, tamanho 12), com espagamento simples entre
linhas, negrito apenas no cabecgalho, caixa alta apenas nas iniciais da varidvel e nas
abreviaturas e siglas padronizadas;
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ndo sdo permitidos: quebras de linhas utilizando a tecla Enter, recuos utilizando a tecla Tab,
espacgos para separar os dados, sublinhado, marcadores do Microsoft® Office Word e cores
nas células;

evitar tabelas extensas, com mais de uma pagina;

tabelas curtas devem ser convertidas em texto;

as legendas devem estar localizadas ap6s a linha inferior da tabela, restritas ao minimo
necessario, sem negrito, apresentando o termo em caixa alta separado da descricdo por dois
pontos (ex.. VCM: volume corpuscular médio). Entre as legendas, deve-se usar ponto e
virgula e fonte Times New Roman, tamanho 10.

0 teste estatistico utilizado deve ser mencionado na legenda;

os resultados ndo devem ser colocados no corpo da tabela, mas sim no cabecalho sob a forma
de %, n, média, mediana, p-valor, entre outros;

citar a fonte no rodapé da tabela, abaixo da legenda (se existir) ou abaixo da linha inferior da
tabela. Ex.: Fonte: DATASUS12

Quadros

Os quadros devem ser apresentados conforme abaixo:

titulo informativo, conciso e claro, expressando o contetdo e localizado na parte superior do
quadro;

difere das tabelas principalmente por conter dados textuais, sdo fechados nas laterais e contém
linhas internas;

mesma fonte do texto (Times New Roman, tamanho 12), com espacamento simples entre
linhas, negrito apenas no cabecalho, caixa alta apenas nas iniciais da variavel e nas
abreviaturas e siglas padronizadas;

evitar quadros extensos, com mais de uma pagina;

guando o quadro ndo for de autoria propria, deve ter a fonte citada em rodapé. A legenda, se
existir, segue o mesmo formato que o das tabelas e deve estar localizada antes da fonte do
quadro, em linha diferente.

Figuras

N&o devem repetir os dados representados em textos ou tabelas.

titulo informativo, conciso e claro, expressando o contetdo e localizado na parte inferior;
devem estar totalmente legiveis, nitidas e autoexplicativas;

varios graficos em uma sé figura serdo aceitos somente se a apresentacdo conjunta for
indispensavel a interpretacdo da figura.

Fotos

devem possuir alta resolucdo (minimo de 300 dpi) e estar plenamente legiveis e nitidas;
podem estar em preto e branco ou coloridas;

fotos de pessoas devem ser tratadas para impedir a identificacéo;

se a foto tiver protecdo de direitos autorais, devera ser acompanhada de uma carta de
autorizacdo para publicacao.

A forma de mencao é a mesma para as tabelas, e o titulo segue as mesmas orientac@es para 0s
quadros.

CitacOes no texto: as citagdes indiretas deverdo conter o numero da referéncia da qual foram
subtraidas, suprimindo o nome do autor, devendo ainda ter a pontuacdo (ponto, virgula ou
ponto e virgula) apresentada antes da numeracdo em sobrescrito, sem espaco entre ponto final
e numero da citacdo. Exemplo: as trabalhadoras também se utilizam da linguagem néo
verbal.7

Quando as citacOes oriundas de dois ou mais autores estiverem apresentadas de forma
sequencial na referéncia (por exemplo, 1, 2, 3, 4 e 5), deverdo estar em sobrescrito, separados
por um hifen. Exemplo: estabeleceu os principios da boa administracdo, sendo dele a classica
visdo das funcbes do administrador.1-5
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Citacbes no texto para artigos na categoria Revisdo. O numero da citacdo pode ser
acompanhado ou ndo do(s) nome(s) do(s) autor(es) e ano de publicagéo. Se forem citados dois
autores, ambos sdo ligados pela conjuncdo "e"; se forem mais de dois, cita-se 0 primeiro
autor, seguido da expresséo "et al.".

Exemplos:

Segundo Oliveira et al.,9 entende-se a rede como a transgresséo de fronteiras, a abertura de
conexdes, a multiplicidade, a flexibilidade, a transparéncia, a interdependéncia e o acesso de
todos a informagéo.

Entende-se a rede como a transgressao de fronteiras, a abertura de conexdes, a multiplicidade,
a flexibilidade, a transparéncia, a interdependéncia e o acesso de todos a informagéo.9
CitacOes diretas (transcri¢do textual) devem ser apresentadas no corpo do texto entre aspas,
indicando o nimero da referéncia e a pégina da citagdo, independentemente do nimero de
linhas. Exemplo: [...] “o ocidente surgiu diante de nds como essa maquina infernal que
esmaga os homens e as culturas, para fins insensatos”.1:30-31

As citacOes de pesquisa qualitativa (verbatins) serdo colocadas em italico, no corpo do texto,
identificando entre parénteses a autoria e respeitando o anonimato. A identificagdo da autoria
deve ser sem italico. Exemplo: [...] envolvendo mais os académicos e profissionais em
projetos sociais, conhecendo mais os problemas da comunidade (e7).

Notas de rodapé: o texto devera conter, no maximo, trés notas de rodapé, que serdo indicadas
por: * primeira nota, ** segunda nota, *** terceira nota.

REFERENCIAS:

As referéncias devem estar numeradas consecutivamente na ordem que aparecem no texto
pela primeira vez e estar de acordo com os Requisitos Uniformes do Comité Internacional de
Editores de Revistas Médicas (International Committee of Medical Journal Editors - ICMJE).
Os titulos de periddicos devem ser abreviados de acordo com List of Journals Indexed in

Index Medicus
(http://wwwz2.bg.am.poznan.pl/czasopisma/medicus.php?lang=eng)elnternational Nursing
Index.

N&o ha limite para o numero de referéncias nos manuscritos.

Atentar para: atualidade das referéncias (preferencialmente dos ultimos cinco anos);
prioridade de referéncias de artigos publicados em periddicos cientificos; citacdo em inglés
das referéncias que estejam disponiveis on-line nesse idioma; restringir o uso de referéncias
gue ndo possam ser recuperadas no original pelo leitor e/ou que ndo possam ter o impacto
cientifico medido (teses, dissertacfes, trabalhos de conclusdo de curso, apostilas, anais,
portarias e publicacdes oficiais) ou obras de reduzida expressao cientifica.

N&o ha necessidade de referenciar a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde, que
trata das diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Todas as referéncias devem ser apresentadas de modo correto e completo. A veracidade das
informac@es contidas na lista de referéncias € de responsabilidade do(s) autor(es).

No caso de usar algum software de gerenciamento de referéncias bibliograficas (p. ex.:
EndNote), os autores deverdo converter as referéncias para texto.

Artigos de periddicos

Artigo de periodico com até 6 autores

Senna MH, Andrade SR. Indicators and information in local health planning: the perspective
of the family health strategy nurses. Texto Contexto Enferm [Internet]. 2015 Dec [cited 2016
Mar 17]; 24(4):950-8. Available from:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-07072015000400950&Ing=en
Artigo de periédico com mais de 6 autores
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Teixeira CC, Boaventura RP, Souza ACS, Paranaguad TTB, Bezerra ALQ, Bachion MM, et al.
Vital signs measurement: an indicator of safe care delivered to elderly patients. Texto
Contexto Enferm [Internet]. 2015 Dec [cited 2016 Mar 07]; 24(4):1071-8. Available from:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072015000401071&Ing=en.

Artigo cujo autor € uma organizagdo

Diabetes Prevention Program Research Group. Hypertension, insulin, and pro insulin in
participants with impaired glucose tolerance. Hypertension. 2002; 40(5):679-86.

Artigo sem indicagédo de autoria

21st century heart solution may have a sting in the tail. BMJ. 2002; 325(7357):184.

Artigo publicado em fasciculo com suplemento

Andrade ACS, Peixoto SV, Friche AAL, Goston JL, César CC, Xavier CC, et al. Social
context of neighborhood and socioeconomic status on leisure-time physical activity in a
Brazilian urban center: The BH Health Study. Cad Saude Publica [Internet]. 2015 Nov [cited
2016 Mar 17]; 31(Suppl 1):136-47. Available from:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-311X2015001300136&Ing=en
Artigo publicado em numero com suplemento

Nowinski CJ, Victorson D, Debb SM, Gershon RC, .Input on NIH Toolbox inclusion criteria.
Neurology. March 12, 2013; 80 (1 Supplement 3):S7-12.

Artigo publicado em niimero especial

Morera JAC, Parada AR, Ogowewo B, Gough H, Alava MMS, Zeferino MT, et al. The role
of family relations, spirituality and entertainment in moderating peer influence and drug use
among students of eight universities from five countries in Latin America and three from the
Caribbean. Texto Contexto Enferm. [Internet]. 2015 [cited 2016 Mar 17]; 24(Spe):106-16.
Available from: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072015000600106&Ing=en

Artigo num periddico sem fasciculo e sem volume

Outreach: bringing HIV-positive individuals into care. HRSA Careaction. 2002 Jun:1-6.
Artigo com paginagéo indicada por algarismos romanos

Chadwick R, Schuklenk U. The politics of ethical consensus finding. Bioethics. 2002; 16(2):iii-v.
Artigo contendo retratagdo

Feifel D, Moutier CY, Perry W. Safety and tolerability of a rapidly escalating dose-loading
regimen for risperidone. J Clin Psychiatry. 2002; 63(2):169. Retraction of: Feifel D, Moutier
CY, Perry W. J Clin Psychiatry. 2000; 61(12):909-11.

Artigos com erratas publicadas

Callegari DC, Correa JA, Pires OC, Braga RBC, Gimbo AFM, Souza AA, et al. Efeito
hiperalgico da fentolamina, por via subaracnoidea, em ratos. Rev Bras Anestesiol. 2015 Abr;
65(2):111-6. Errata em: Rev Bras Anestesiol. 2016 Fev; 66(1):111-4.

Artigo republicado com corregdes

Mansharamani M, Chilton BS. The reproductive importance of P-type ATPases. Mol Cell
Endocrinol. 2002; 188(1-2):22-5. Corrigido e republicado de: Mol Cell Endocrinol. 2001;
183(1-2):123-6.

Artigo publicado eletronicamente antes da versao impressa (ahead of print)

Ribeiro AM, Guimardes MJ, Lima MC, Sarinho SW, Coutinho SB. Fatores de risco para
mortalidade neonatal em criangas com baixo peso ao nascer. Rev Saude Publica; 43(1). ahead
of print Epub 13 fev 2009.

Artigo no prelo

Baggio MA, Erdmann AL. The occurrence of the care ‘of us’ in the movements and
fluctuations of the interactive processes in the hospital environment. Texto Contexto Enferm.
2016 prelo.
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Artigo com numero no lugar de paginacao tradicional

Williams JS, Brown SM, Conlin PR. Videos in clinical medicine. Blood-pressure
measurement. N Engl J Med. 2009 Jan 29; 360(5):e6. PubMed PMID: 19179309.

Artigo de jornal

Conselho da UFSC aprova adesdo do Hospital Universitario a Ebserh. Diario Catarinense,
2015 Dez 01; Noticias.

Livros

Livro padrdo

Dornelles S, Padilha MI, Ramos FRS, Silva DGV, Leopardi MT, Erdmann AL. Investigacdo
em Enfermagem de Reabilitagdo um novo conhecimento para guiar a préatica de cuidados.
Porto (PT): Universidade do Porto; 2014.

Capitulo de livro

Vargas MAO, Marques AMFB, Schoeller SD, Ferrazzo S, Ramos FRS, Heineck LH .
Bioética social: delineando modos de cuidar em enfermagem. In: Sousa FGM, Backes DS,
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