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RESUMO

A Atengao Domiciliar (AD), considerada uma modalidade de atenc¢do a saude, tem como eixo
central a desospitaliza¢do, e considera o cuidar em domicilio uma estratégia que garante a
continuidade da assisténcia a saude. Requer dos profissionais a inser¢ao de saberes e praticas
no planejamento do cuidado, reconhecimento de valores familiares e inser¢do da familia de
modo a considera-la como a principal unidade de cuidado, a fim de capacita-la e fortalecé-la
para o manejo da assisténcia a satide no domicilio. O objetivo foi descrever, sob a 6tica dos
familiares, o processo de cuidados domiciliares realizados pelos profissionais dos Servigos de
Atencdo Domiciliar (SAD) as Criangas e adolescentes com Necessidades Especiais de Saude
(CRIANES) e suas familias. Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com abordagem
qualitativa. Tem como quadro tedrico e filos6fico o0 Modelo do Cuidado Centrado na Familia.
A coleta de dados se deu no Municipio de Campo Grande, estado do Mato Grosso do Sul, no
primeiro semestre do ano de 2021. Foram realizadas entrevistas com instrumento semiestrutu-
rado com as familias de CRIANES, inscritas nos SAD do municipio. Os dados foram analisa-
dos por meio da andlise tematica indutiva. Participaram oito familias, com criangas com ida-
des que variam de um ano a 10 anos, pertencentes as modalidades de AD2 e AD3. Demandam
cuidados de reabilitagdo psicomotora e social, utilizam tecnologias e fairmacos de uso conti-
nuo, ¢ cuidados habituais modificados no domicilio. As maes sdo as principais cuidadoras
familiares. A familia vivencia uma reorganizagdo do sistema familiar, impactos financeiros,
sobrecarga, sentimentos de medo e angustia a ponto de os membros duvidarem da propria
eficacia no processo de cuidado. Embora as familias reconhecam a relevancia dos cuidados
ofertados pelos profissionais do SAD no domicilio, o cuidado ¢ configurado de forma desarti-
culada, em razdo da desvalorizagdo que ¢ dada ao conhecimento das familias, o que faz com
que estas nao se sintam ouvidas em suas necessidades, levando ao distanciamento dos profis-
sionais. Os servicos de saude acessados pelas familias no processo de cuidado sdo identifica-
dos como fragmentados e desarticulados das necessidades da crianga, e desintegrados de ou-
tros componentes das Redes de Atengdo a Saude. As familias acessam redes de apoio, identi-
ficadas como redes sociais primarias e secundarias para o suporte nas demandas de cuidados,
compartilhamento de informagdes, esclarecimento de davidas e divisdo de tarefas. Conclui-se
que sdo necessarias medidas de instrumentalizagdo dos profissionais quanto a abordagem das
criancas e familias no processo do cuidado; implementacdo de modelo de cuidado dirigido a
familia; estabelecimento de fluxos de atendimento em toda a Rede de Atencao a Saude; inclu-
sdo de especialidades nas equipes atuantes nos SAD; e a promogao de espagos para o fortale-
cimento das familias nas tomadas de decisdes. Estas medidas devem garantir a resolutividade
das necessidades das criangas e suas familias bem como assegurar a integralidade do cuidado.
O estudo trouxe subsidios para a proposi¢ao de diretrizes em politicas publicas de satde vol-
tadas as criangas com necessidades especiais de saude e suas familias.

Palavras-chave: Familia. Enfermagem. Doenga Cronica. Institui¢cdes para Cuidados Interme-
diarios. Cuidado da Crianca.
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ABSTRACT

Home Care (HC), considered a health care modality, has dehospitalization as its central axis,
and considers home care a strategy that guarantees the continuity of health care. It requires
from the professionals the insertion of knowledge and practices in care planning, recognition
of family values, and insertion of the family in order to consider it as the main care unit, in
order to enable and strengthen it for the management of health care at home. The objective
was to describe, from the perspective of family members, the process of home care performed
by professionals of the Home Care Services (SAD) to Children and Adolescents with Special
Health Care Needs (CHILD) and their families. This is a descriptive and exploratory study,
with a qualitative approach. Its theoretical and philosophical framework is the Family-
Centered Care Model. Data collection took place in the city of Campo Grande, state of Mato
Grosso do Sul, in the first semester of the year 2021. It was done in person, through inter-
views with semi-structured instruments with the families of CHCN, enrolled in the municipal-
ity's HCS. The data was analyzed using inductive thematic analysis. Eight families partici-
pated in the study. The results show children with ages ranging from one year to 10 years old,
belonging to AD2 and AD3. They demand psychomotor and social rehabilitation care, use
technologies and drugs of continuous use as well as modified habitual care at home. The
families elect the mothers as the main family caregiver. They experience family reorganiza-
tion, financial impact, overload, feelings of fear and anguish to the point of doubting their
own effectiveness in the care process. Although the families recognize the relevance of the
care offered by HCS professionals at home, the care is configured in a disjointed way, due to
the devaluation that is given to the families' knowledge, which makes them not feel heard in
their needs and, consequently, they distance themselves from the professionals. The health
services accessed by families in the care process are identified as fragmented and discon-
nected from the needs of the child, and disintegrated from other components of the Health
Care Networks. Families access support networks, identified as primary and secondary social
networks, for support in care demands, sharing information, clarifying doubts and sharing the
burden. We conclude that it is necessary to take measures to train professionals to approach
children and their families in the care process; to implement a family-centered care model; to
establish flows that recognize children throughout the Health Care Network; to include spe-
cialties in the teams working in the HCS; and to promote spaces for the strengthening of fami-
lies in decision making for care. These suggested measures should guarantee the resolution of
the needs of children and their families as well as ensure the integrality of care. May this
study bring subsidies for the construction of public health policies aimed at children with spe-
cial health needs and their families in their living conditions.

Keyword: Family. Nursing. Chronic Disease. Intermediate Care Institutions. Child Care.
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1 INTRODUCAO

Os avangos tecnoldgicos na area da saude trouxeram inumeras mudangas tanto na so-
brevida de criangas, provocando um aumento das condi¢des cronicas de satde, quanto no per-
fil epidemioldgico da populagdo brasileira, ocasionando necessidades especiais de satde a
esse grupo (DIAS et al., 2019).

Para a vida de muitas criangas, entre elas, os prematuros, criangas com malformagdes
congénitas, com Doencgas Cronicas (DCs), vitimas de traumas, entre outros agravos, 0s avan-
cos tecnologicos prolongaram suas vidas. Entretanto, muitas dessas criangas permanecem
com algum tipo de sequela ou condi¢do que requer cuidados continuos e especiais de saude e
demandam reorganizagdo familiar ¢ o envolvimento dos profissionais de satde (DIAS et al.,
2019).

No ano de 1998, McPherson e colaboradores, nos Estados Unidos, na tentativa de
classificar as criangas com necessidades especiais de cuidados, como sendo criangas que re-
querem cuidados que variam entre reabilitacdo psicomotora e social, dispositivos e tecnologi-
as, farmacos e cuidados habituais modificados, utilizaram o termo Children with Special He-
alth Care Needs (CSHCN) (MCPHERSON et al., 1998; SILVEIRA; NEVES, 2017).

No Brasil, o termo Criangas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) foi
adotado em 1999 (CABRAL, 1999). Recentemente, estudo propds atualizagdo para o termo,
acrescentando os adolescentes a denominagdo, propondo-a como Criancas ¢ Adolescentes
com Necessidades Especiais de Satide (ARRUE, 2018), entretanto, essa mudanga ocorreu
apenas na inclusdo do grupo no conceito, sem efetivamente haver uma mudanga na denomi-
nagao.

Conforme ¢ estabelecido pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente, considera-se cri-
anca a pessoa com até¢ 12 anos de idade incompletos, e adolescentes aqueles entre 12 e 18
anos de idade (BRASIL, 1990). Para o grupo de CRIANES considera-se a idade de zero a 17
anos (BELTZ, 2013; SILVEIRA; NEVES, 2017). Dados epidemioldgicos relativos as
CRIANES no Brasil, ainda ndo existem, configurando-se como uma lacuna, e denotando a
invisibilidade desta clientela (SILVEIRA; NEVES, 2017; ARRUE et al., 2016).

De acordo com o instrumento de triagem para CRIANES, desenvolvido nos Estados
Unidos da América, e validado para o portugués do Brasil por Arrué e colaboradores (2016), ¢
possivel agrupar as necessidades de saude em trés dominios, os quais sdo: dependéncia de
medicamentos, utilizagdo dos servigos de saude acima do considerado normal ou de rotina, e

presenga de limitagdes funcionais.
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As CRIANES podem depender de artefatos tecnologicos para manutengdo da sua vida,
pois geralmente apresentam condigdes cronicas, estado de saude fragil e uma complexidade
de cuidados e demandas (MESMAN et al., 2013). Essas criangas, além de todas as exigéncias
que necessitam, requerem modificacdes na estrutura domiciliar e mudangas do estilo de vida
dos membros da familia (DIAS et al., 2019).

O domicilio € o local onde se da a continuidade dos cuidados continuos em saude. Pa-
ra tanto, ha a necessidade de incorporacao de novos saberes e praticas ao cotidiano, sendo este
um desafio para os profissionais que precisam capacitar as familias para o manejo do cuidado
da crianga (GOES; CABRAL, 2017).

A transi¢@o do cuidado do hospital para o domicilio garante a continuidade da atengdo
em saude e requer a qualificacdo dos profissionais na medida em que vao sendo inseridos nos
cuidados. O processo de transicdo deve envolver a familia de forma ativa, especialmente, na
constru¢dao de um plano de cuidados. O cuidado no domicilio e o envolvimento da familia ou
do cuidador familiar demandam dos servicos de satude o preparo, a organizagao e o apoio para
que a continuidade dos cuidados seja garantida. A abordagem a familia deve considerar suas
demandas e necessidades tanto das criancas e adolescentes com necessidades especiais de
saude como de suas familias (COLEMAN; BOULT, 2003).

A assisténcia a saude das criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude,
no Brasil, ¢ insuficiente em toda a rede de saude, uma vez que esta clientela tem maiores ne-
cessidades de cuidados e atendimentos, e necessitam de acompanhamento individualizado e
integral dos profissionais de sauide (CABRAL; MORAES, 2015).

O sistema de saude, no Brasil, e a realidade epidemiologica dos usudrios com necessi-
dades especiais de saude se configuram como um contexto desafiador, uma vez que o sistema
de saude vigente, ainda ¢ focado em um modelo assistencial curativista, agravado pela inexis-
téncia de organizacao do sistema de referéncia e contrarreferéncia, o que dificulta a atencao
integral as CRIANES (MENDES, 2012; MARCON et al., 2020).

No ambito da Atengdo Primaria a Saude (APS), que ¢ a principal porta de entrada do
Sistema Unico de Satide (SUS) para atendimentos em satude no Brasil, as criancas e adoles-
centes com necessidades especiais de saude e suas familias, frequentemente, vivenciam deso-
rientagdo, pois encontram uma estrutura defasada que ndo as atendem em suas demandas e
que negligenciam os direitos a saude desse grupo (SOUZA et al., 2013; MARCON et al.,
2020).

Na esfera da Rede de Atengdo a Saude (RAS), a Atengao Domiciliar (AD) ¢ uma mo-

dalidade de atengdo a satide prestada em domicilio. Ela é caracterizada por um conjunto de
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acoes de prevencdo e tratamento de doencas, reabilitacdo, paliagdo e promocgdo a saude, de-
vendo garantir a continuidade de cuidados (BRASIL, 2017). A AD requer dos profissionais
uma imersao na dindmica e cultura da familia, pois o cuidado deve ser singular e humanizado,
sendo um grande desafio para as equipes de saude. O fortalecimento dessa modalidade de
aten¢do do cuidado ¢ fundamental para a consolidacdo da APS (OLIVEIRA NETO; DIAS,
2014).

No contexto da AD, a escuta qualificada do profissional coopera para a organizacao e
a priorizacdo dos cuidados, e tem fundamental importancia para a familia de criangas com
necessidades especiais de saude. A familia requer um espago no qual possa expor seus senti-
mentos, medos, dividas e angustias, e se estabelecer para dar conta das demandas da crianga e
dos demais membros da familia (SILVEIRA; NEVES, 2012; MARCHETI; MANDETTA,
2016). Essas familias necessitam de atencdo, apoio e cuidado para que possam se fortalecer
diante dos desafios que irdo enfrentar ao longo do tempo (MARCHETI, MANDETTA,
2016).

A abordagem do Cuidado Centrado na Familia (CCF) se fundamenta na perspectiva de
que a familia ¢ a principal unidade de cuidados exercendo importante influéncia sobre a saude
das criangas e adolescentes, e devem ser apoiadas em seus papéis como cuidadoras. A abor-
dagem do CCF se pauta em pressupostos centrais como: Dignidade e Respeito, Compartilha-
mento de informagoes, Participa¢do da familia no cuidado e na Colaborag¢do (INSTITUTE
FOR PATIENT — AND FAMILY — CENTERED CARE [IPFCC], 2008). Tal abordagem
permite a familia participar ativamente do cuidado, o que aumenta os sentimentos de controle
e independéncia, e colabora para o processo de construcdo de politicas publicas de satde
(HUGHES, 2014).

Em face desse contexto, questiona-se como tem sido realizado o planejamento dos
cuidados a essas criangas e adolescentes, além de suas familias pelo Servico de Atengdo Do-
miciliar (SAD). Serd que a produ¢do de cuidados ofertados pela equipe profissional do SAD
tem dado enfoque as demandas da crianca e de sua familia e, também, aos favorecidos para o
manejo do cuidado no domicilio, a fim de garantir as suas necessidades?

Assim, o estudo busca descrever o processo de cuidados domiciliar realizado pelos
profissionais do SAD as CRIANES e suas familias no Municipio de Campo Grande, estado
de Mato Grosso do Sul.

Este estudo estd vinculado a linha de pesquisa “O Cuidado em Saude e Enfermagem e
esta cadastrado no Grupo de Pesquisa “Laboratério de Estudos e Pesquisas em Intervengao

Familiar”. E parte de um estudo multicéntrico sob o titulo: “Produgéo do cuidado e validagio
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de protocolo de fluxo para servigos de atencdo domiciliar a criangas com necessidades especi-
ais de saude” sob a coordenac¢do nacional da Profa. Dra. Beatriz Rosana Gongalves de Olivei-
ra Toso, Professora Associada do Curso de Enfermagem da Universidade Estadual do Oeste
do Parana, aprovado em edital Universal MCTI/CNPq N. 28/2018, e coordenacao local da
Profa. Dra. Maria Angélica Marcheti, Professora Associada do Curso de Enfermagem do Ins-
tituto Integrado de Saude da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.

Para a melhor compreensao da tematica, este estudo foi delineado em capitulos que
discorrem sobre: condi¢des de satde de criangas e adolescentes que necessitam de cuidados
especiais de satide, abrangendo a literatura internacional e nacional; o impacto que estas con-
di¢des causam no sistema familiar; e como se da a insercdo destas criancas e suas familias na

RAS, a fim de garantir a continuidade dos cuidados no domicilio.
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2 JUSTIFICATIVA

Criangas acometidas de condi¢des cronicas, progressivas, insanaveis e limitantes, liga-
das diretamente ao desenvolvimento, € que necessitam de aparatos tecnologicos para a preser-
vacdo da vida, perpassam por processos de internagdes prolongadas. Essas criangas requerem
modelos de cuidados em saude que centrem agdes na familia, de modo a permitir autogestao
do cuidado, informag¢des compartilhadas, educacao continua, e suporte de satide que priorize o
cuidado de alta qualidade. Uma abordagem centrada na familia melhora as condigdes de aten-
¢do a saude das criangas, adolescentes ¢ familias (ARRUE, 2018; KLIEGMAN et al., 2017;
MARCON et al., 2020; COHEN et al., 2011).

As criangas com necessidades especiais de satude e suas familias vivenciam desafios
em todo o contexto que as rodeiam, tais como: o despreparo para o cuidado; a falta de infor-
magao e de acolhimento por parte dos profissionais da equipe de satde; e dificuldades no a-
cesso a APS entre outras. Essas criangas necessitam de uma RAS que possa atender as suas
necessidades bem como ofertar suporte para as familias de modo que sejam capazes de cuidar
da crianga no domicilio. A articulagdo da pratica de cuidado centrado na crianga e em suas
familias possibilita o trabalho colaborativo entre familia e profissional (ARRUE, 2018; DIAS
et al., 2019; MARCON et al., 2020; PIESZAK; NEVES, 2020; MARCHETIL; MANDETTA,
2016; NEVES; CABRAL, 1999).

Rosseto ef al. (2019) enfatizam que os cuidados realizados no domicilio evitam as
complicagdes de satide e hospitalizagdes recorrentes. Em face disso, a AD tem como objetivo
oferecer o cuidado continuo e integral no domicilio (BRASIL, 2012). No Brasil, a organiza-
¢do do SAD foi regulamentada a partir do ano de 2013, e um de seus objetivos ¢ alcancar a
desinstitucionalizagdo e a redugao do periodo de internagdes. A regulamentagdo ¢ recente e,
apesar de sua estrutura estar organizada para tal, ainda requer ajustes, principalmente, para as
criangas que utilizam estes servicos. Até o momento, ndo foi observada adog¢ao de protocolos
de fluxo, sobretudo, na transicdo do cuidado do hospital para a casa (BRASIL, 2013;
BRASIL, 2016a; ROSSETO; TOSO; RODRIGUES, 2020).

Desse modo, este estudo se justifica pela necessidade de conhecer como tem sido o
processo de cuidado ofertado pelas equipes do SAD de Campo Grande- MS com base na rea-
lidade das CRIANES e suas familias. Os resultados do estudo poderdo contribuir para a pro-
posi¢do de estratégias voltadas para a organizagdo do fluxo de atendimento e de cuidados a

esse grupo.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Condicoes de satude de criancas e adolescentes que necessitam de cuidados especiais
de saude

No ano de 1980, um grupo de pesquisadores se reuniu no Centro de Estudos de Fami-
lias e Criancas do “Institute for Public Policy Studies” da Vanderbilt University e passou a ser
conhecido como “Research Consortium on Children with Chronic Conditions”. O objetivo da
formacgao deste grupo foi obter o fornecimento de resultados de pesquisas sobre o cuidado de
criangas com condigdes cronicas destinado a um estudo sobre politicas publicas que afetam
criangas com DCs e suas familias. O foco principal foi demonstrar que criangas com condi-
¢Oes cronicas corriam um risco maior de ter problemas psicossociais do que criangas sauda-
veis; em segundo lugar, a necessidade de esclarecer aos cuidadores e ao poder legislativo que
qualquer transtorno cronico em criangas ocorria mais comumente em virtude da cronicidade e
das dimensdes de suas condi¢des do que quaisquer diferencas especificas decorrentes da natu-
reza da doenga (PLESS; STEIN; WALKER, 2010).

Stein, em 1993, estabeleceu definicdes em relagdo as criancas fora do ambito das do-
engas, mas sim pelas consequéncias destas, como sendo “distirbios” que poderiam ter base
bioldgica, psicoldgica ou cognitiva, que podem durar ou terdo a capacidade de durar pelo me-
nos um ano, e produzir uma ou mais sequelas como: limitagdes funcionais; dependéncia de
mecanismos compensatorios ou auxiliares e necessidades de servigos acima do usual para a
idade (STEIN, 2011).

O conceito de Doenga Cronica (DC) tem consideravel importancia quando ha a neces-
sidade de reconhecer quem sdo as pessoas com condigdes cronicas de satde, para que as pra-
ticas de saude, bem como as politicas e acdes atendam as necessidades e particularidades de
cada individuo, tendo como objetivo agdes exitosas, onde os cuidados de saude precisam ser
realizados de forma continua, estruturada ¢ em sua totalidade (MOREIRA et al., 2017,
SILVA et al., 2018).

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2005) conceitua Doengas Cronicas Nao
Transmissiveis como um conjunto de doengas que engloba diabetes mellitus, doencas respira-
torias cronicas, cerebrovasculares, cardiovasculares e as neoplasias, e sdo consideradas como
as principais causas de morte em todo o mundo. Para o Ministério da Satide (MS), as DCs sdo
aquelas que apresentam inicio gradual, com duragdo longa ou incerta e que, em geral, apre-
sentam diferentes origens, cujo tratamento envolve mudancas de estilo de vida, um processo

de cuidado continuo e que, geralmente, ndo leva a cura (BRASIL, 2014a).
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Os impactos que estas doengas causam na vida de criangas se estendem as suas fami-
lias, mas amplas a¢des de saude como diagnostico precoce e tratamento em tempo oportuno
podem evitar complicacdes futuras como deficiéncias e incapacidades funcionais (JUNIOR et
al., 2020).

Assim, o conceito de condi¢des cronicas difere de DC, determinando que as condi¢des
cronicas tém especificidades em comum, destacando a continuidade dos cuidados, as inter-
rupgdes e inclusdo de rotinas de vida, apresentam necessidades diferenciadas, com graus de
complexidade na utiliza¢do dos servigos de satde hospitalares ou domiciliares e exigéncias de
aparatos tecnoldgicos para sua sobrevivéncia (MENDES, 2012).

Para Hockenberry e Wilson (2014), as criangas que possuem condigdes cronicas de
saude se diferenciam por serem criangas com necessidades especiais de cuidados em saude,
demandam tratamentos complexos e um alto suporte de cuidados continuos, inumeros especi-
alistas envolvidos no processo do cuidado, perpassam por internagdes recorrentes € prolonga-
das, além de transitarem por ambientes hospitalares, clinicos e domiciliares, envolvendo nao
somente os profissionais de satide no cuidado, mas, principalmente, os familiares, o que tor-
nam essas criangas e suas familias particularmente vulneraveis.

Segundo o Instituto Nacional de Satide da Mulher, da Crianca e do Adolescente, Fer-
nandes Figueira, constatou-se que 84,2% das internagdes de criangas na institui¢do foram de-
correntes de condigdes cronicas, dentre estas, 80,8% tinham anomalias genéticas e congénitas,
68% doencas respiratorias, 47,3% doencas neuromusculares e 42,4% doencas gastrointesti-
nais. Em relacao as necessidades de saude apos a alta hospitalar, muitas destas criancas neces-
sitaram de tecnologias, sendo 29,6% de gastrostomia, 7,4% de oxigenoterapia, 4,4% de for-
mulas lacteas especiais, e 2% de ventilagdo mecanica ndo invasiva (BRASIL, 2016b).

Estes conceitos contribuiram para o desenvolvimento da definicdo de necessidades es-
peciais de cuidados de saude, evidenciado pelas modificagdes epidemioldgicas existentes na
segunda metade do século XX, e que trouxeram mudangas significativas no prolongamento de
vida de muitas criangas, determinado pelo controle de DCs de saude, doencas infecciosas gra-
ves e tratamentos oportunos, definindo um novo conceito para criangas que necessitam de
cuidados continuos e complexos (STEIN, 2011).

Adotaram-se para esse estudo os conceitos de McPherson e colaboradores nos EUA,
que caracterizaram criangas com necessidades especiais de cuidados como criangas que “tém
ou estdo em maior risco para condigdes fisicas cronicas, de desenvolvimento, comportamento
ou emocionais e necessitam dos servigos de saude em tipo e quantidade, além daqueles exigi-

dos pelas criangas em geral”, denominando-se Children with Special Health Care Needs. No
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Brasil, o termo foi traduzido por Cabral para Criangas com Necessidades Especiais de Saude
denominado CRIANES e adaptado culturalmente para o Brasil como Criangas e Adolescentes
com Necessidades Especiais de Saude. O conceito de CRIANES nao se restringe as DCs na
infancia e as condi¢des cronicas de saude, justamente pelo grau de complexidade que deman-
dam. Estas criancas fazem parte de um grupo extenso e se subdividem em varios outros as-
pectos (MCPHERSON et al., 1998; CABRAL, 1999; ARRUE et al., 2016).

As CRIANES podem apresentar limitagcdes das suas fungdes diarias, dependéncias de
medicagdes ou tecnologias, agravamentos neurologicos, incapacidades que podem se apresen-
tar temporarias ou permanentes e passam por longos periodos de hospitalizacdes, justamente
pela complexidade dos cuidados de satide que necessitam para sua sobrevivéncia, o que acar-
reta servicos de atengdo a saude com abordagem especial e diferenciada (DUARTE et al.,
2015; HOCKENBERRY; WILSON, 2014; KLIEGMAN et al., 2017).

Os problemas de saude encontrados nas CRIANES incluem desde transtornos respira-
torios, asma, alergias, doengas infectocontagiosas, alteracdes comportamentais e emocionais,
problemas gastrointestinais, epilepsia e transtornos de déficit de atencdo, limitagdes funcio-
nais ou incapacitantes. Sao criangas que necessitam do uso de medicamentos, acompanha-
mento nos servicos de saide mais do que o habitual e atendimento multiprofissional
(ARRUE, 2018).

Cabral et al. (2004) classificaram as CRIANES conforme as demandas de cuidados e
as dividiram em quatro grupos: demanda de desenvolvimento, de tecnologias, farmacos e cui-
dados habituais modificados.

As demandas de cuidados, no Brasil, podem ser classificadas em seis tipos. Além das
citadas acima, temos os cuidados mistos em que a crianga requer uma ou mais demandas, ex-
cluindo o uso de tecnologias e as demandas clinicamente complexas, inserindo nestas, todas
as demandas de cuidados, a manuten¢do e o manejo de dispositivos tecnoldgicos que garan-
tem a sobrevida das criangas (NEVES; CABRAIL 2009; CABRAL; MORAES, 2015;
ESTEVES; CONCEICAO; PAIVA, 2015).

Cohen et al. (2011) evidenciam um subgrupo de CRIANES como sendo Criangas com
Complexidade Médica, enfatizam suas fragilidades médicas, mas, principalmente, a necessi-
dade de servicos de saude que ndo sdo facilmente atendidos pelos modelos de cuidado de sai-
de existentes. Essas criangas podem desenvolver uma doenga multissistémica congénita ou
adquirida, ter uma condi¢ao neuroldgica grave com comprometimento funcional acentuado,
ou criangas que tém ou superaram o cancer € que apresentam incapacidades continuas em sua

saude; podem apresentar condigdes cronicas e graves caracteristicas; possuem limitagdes fun-
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cionais e necessidade de servigos de satide em toda a sua complexidade. Sao criangas depen-
dentes de tecnologias, uso de polifarmacia e/ou cuidados domiciliares ou cuidados diferencia-
dos para manter uma qualidade de vida basica, tém riscos de internagdes frequentes e prolon-
gadas se comparadas a uma crianga tipica e, consequentemente, necessitam da alta utilizagao
de recursos de saude, além de uma necessidade elevada de cuidados coordenados de forma
organizada para atender as suas necessidades. Essas criangas necessitam de um sistema de
saude centrado na familia, que ofereca servicos de satude acessiveis, informacdes as suas fami-
lias e que as capacite para o autocuidado ante suas necessidades.

O objetivo de se definir quem sdo as criangas e adolescentes com necessidades de sal-
de permite contabilizar esta populagdo, garantir o acesso a toda a RAS, consequentemente,
propiciar acompanhamento com as especialidades que estas criangas e adolescentes requerem,
de forma sistematizada bem como a avaliagdo dos resultados com base nas perspectivas da
crianga, da familia e do sistema de satide mais amplo (STEIN, 2011; ARRUE, 2018; COHEN
etal., 2011).

Nesse sentido, considera-se pertinente descrever o impacto das condi¢des de satide pa-
ra a criancga ¢ familia de modo que a compreensao desse evento subsidie a reflexdo sobre as
possiveis agdes que possam ser ofertadas pela equipe profissional ao sistema familiar a ajudar

na oferta colaborativa de cuidados.

3.2 O impacto das condi¢des de satide na crianca no sistema familiar

Ao descrever o impacto que as condi¢des de saude acarretam ao sistema familiar, faz-
se necessario compreender a familia enquanto sistema, ou seja, como um complexo de ele-
mentos em mutua interacdo. Ao aplicar essa definicdo, ¢ possivel ver cada uma das familias
como uma unidade e, consequentemente, focalizar as agdes na interagao entre seus membros.
Nesse sentido, cada membro da familia, por sua vez, ¢ um subsistema e um sistema
(WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Com base na Teoria dos Sistemas (LUDWIG VON BERTALANFFY, 1968), as auto-
ras Wright e Leahey (2012) descreveram conceitos: um Sistema Familiar ¢ parte de um su-
prassistema mais amplo, composto de muitos subsistemas; a familia como um todo ¢ maior
que a soma de suas partes; uma mudanga em um membro da familia afeta todos os seus mem-
bros; a familia ¢ capaz de criar um equilibrio entre mudanca e estabilidade; e os comporta-
mentos dos membros da familia sdo compreendidos melhor do ponto de vista de causalidade
circular, em vez de linear. Esses conceitos sao considerados significativos e importantes como

fundamento tedrico para a abordagem as familias.
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O processo de enfrentamento que as familias vivenciam em face das condigdes de sa-
ude que acometem uma crianga tem o potencial de gerar conflitos e alteragdes de papéis. Em-
bora as familias sejam capazes de se adaptar, elas requerem apoio para manejar as interagcdes
familiares e as demandas de cuidados com a crianca (MARCHETI; MANDETTA, 2016).

Segundo Wright e Leahey (2012) “familia ¢ quem os seus membros dizem que sdo”.
Marcheti e Mandetta (2016) dizem que a familia pode ser descrita como uma unidade de sad-
de para seus membros, onde se estabelecem as relacdes e interagdes, € vivenciam as experién-
cias do processo de satide e doenga. Quando a familia possui uma crianca que necessita de
cuidados especiais de saude, ela busca se adaptar a situagdo e as mudangas necessarias para
atender as demandas a ela impostas. Uma crianga em condi¢do cronica e cuidados especiais
de saude exige maior dedica¢do da familia, além da reorganizagdo dos papéis e do padrdo
organizacional bem como a busca de informagdes.

Essas familias atravessam dificuldades financeiras, sobrecarga fisica e emocional e,
por vezes, dificuldades para conciliar o emprego. Os cuidados da crianga em casa, frequente-
mente, geram nos membros familiares sentimentos como medo, angustia, incertezas, revoltas,
raiva, culpa e ciumes (CAICEDO, 2014; HOCKENBERRY; WILSON, 2014).

A familia precisa de informagdes para compreender a condi¢cdo de saude da crianca,
para se sentir segura quanto aos cuidados que devera realizar, e para tomar decisdes sobre o
que considera melhor para ela (MARCHETI; MANDETTA, 2017).

Quando as criangas que requerem necessidades especiais de saide deixam o hospital e
retornam ao domicilio, os cuidadores familiares, geralmente as maes, requererdo habilidades
especificas para o cuidado, entendendo que seja uma alta hospitalar planejada, a fim de garan-
tir agdes que estejam voltadas ao desenvolvimento das habilidades e competéncias necessarias
que os cuidados requerem (CAICEDO, 2014; HOCKENBERRY; WILSON, 2014; SILVA;
MERCES, 2018).

Assim, a condi¢do de saude dessas criancas impoe a familia um processo de reorgani-
zacdo para o enfrentamento da situagdo. Neste contexto, a equipe de satide que a assiste preci-
sa apoiar estas familias no processo do cuidado, além de proporcionar espagos de acolhimento
e escuta, pois os conhecimentos que estas familias adquirem as habilitam para a tomada de
decisoes em relacao ao cuidado (SALVADOR et al,, 2015).

As maiores dificuldades encontradas pelas familias em relagdo ao processo de enfren-
tamento e reorganizacao do cuidado das CRIANES estao relacionadas a integralidade do a-
cesso aos servicos de saude. A rede social de cuidados a saude destas criangas e adolescentes

se restringe a atencao tercidria. O hospital se torna o referencial para estas familias, embora
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em atendimentos desarticulados dos servigos da Atencdo Basica (AB), pois ndo recebem o
apoio das equipes de satide na APS. Essa realidade reflete nas familias uma sensa¢do de que
suas necessidades nao sao atendidas conforme suas demandas, € neste sentido, nao sdo empo-
deradas em relagdo ao processo de cuidado, pois ficam limitadas aos seus proprios entendi-
mentos ¢ recursos familiares (PIESZAK; NEVES, 2020).

Segundo Marcon et al. (2020), em um relato de experiéncia com base na identificagdo
de CRIANES na APS, realizado em cidades localizadas nos estados do Parana, Rio Grande do
Sul, Mato Grosso do Sul e Sao Paulo, constatou-se que ndo ha registros identificando
CRIANES nos sistemas de informacdes da AB; na maioria das vezes, estas criangas nao tém
um acompanhamento de modo sistematico pelas equipes, para que possam ser orientadas, a
fim de buscar atendimentos nos Pronto Atendimentos e na rede secundaria em func¢do das
condigdes cronicas que apresentam; € nos momentos de intercorréncias os profissionais nao
as consideram como prioridade no agendamento de consultas médicas, o que denota que, em-
bora estas criancas sejam visiveis, sdo negligenciadas em relagdo aos direitos da garantia da
integralidade do cuidado.

Desta forma, as familias saem em busca de redes de apoio que as amparem para lidar
com as demandas de cuidados com as criangas, compostas, por vezes, dos proprios servigos
de saude que as assistem bem como da rede de saude especializada e, ainda, de familiares, o
que denota a necessidade de profissionais que ajudem essas familias a identificar redes de
apoio e as possibilitem a ter acesso integral aos servigos de satide para obter atendimento es-
pecializado a estas criangas (CABRAL; MORAES, 2015; PIESZAK; NEVES, 2020).

O despreparo para o cuidado ¢ elencado como um dos principais desafios para as fami-
lias dessas criangas, reiterando que elas devem ser orientadas quanto ao funcionamento de
aparato tecnolédgico requerido pela crianca. Entretanto, as familias descrevem a falta de aco-
lhimento por parte da equipe profissional, que ainda ndo consideram suas necessidades nas
estratégias de planejamento de cuidados, uma vez que estas familias precisam de espagos para
que possam expor seus anseios e sofrimentos que emergem da situacdo e do quadro da crian-
ca. O papel do enfermeiro ¢ essencial nesse contexto, pois agrega competéncias ¢ habilidades
especificas para fornecer orientacdes pertinentes e individuais para o cuidado, elevando a qua-
lidade e constancia do tratamento dessas criancas (DIAS et al., 2019).

Viana et al. (2019) afirmam que o ensino do manejo do cuidado, além da comunicagio
clara e objetiva contribuem para o alivio dos sentimentos de medo e insegurancga, e possibili-

tam a oferta de cuidado seguro e eficaz do cuidador familiar das criancas.
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E necessario que os profissionais que estio na linha de frente do cuidado das
CRIANES e suas familias estejam capacitados para lidar com o gerenciamento do cuidado,
estabelegam vinculo de confianga, tenham adequada comunicacao com os membros familiares
e escuta atenta, possibilitando um ambiente ¢ um relacionamento em que a familia se sinta
confiante para manejar as interacdes familiares e expressar duvidas e sentimentos (ESTEVES
et al.,2015; MARCHETI; MANDETTA, 2016).

Desse modo, ¢ necessario discorrer sobre a inser¢ao da crianca ¢ do adolescente com

necessidades especiais de saude e a familia na RAS, no Brasil.

3.3 Insercoes da crianca e adolescente com necessidades especiais de satide e sua familia
na rede de atencio a saude

A insercao da crianga e adolescente no ambito da satde ¢ assegurada por lei por meio
do Estatuto da Crianca e do Adolescente, pelo qual t€ém prioridade absoluta e a garantia de
educacdo, saude, respeito, liberdade e dignidade. Estes direitos lhes garantem acesso pleno,
integral, universal as politicas pubicas de saude (BRASIL, 1990).

O principal eixo estruturante de reorganizacao do SUS ¢ fundamentado na APS, onde
se estabelecem fortemente as relagdes entre a familia, a comunidade, a cultura e a equipe mul-
tiprofissional, a qual desempenha suas atividades com foco na interdisciplinaridade
(FERTONANI et al., 2015). A Politica Nacional de Atencao Basica (PNAB) estabelece a
descentralizagdo, preconiza a saude nas esferas do plano individual e coletivo e estabelece
como método de atengdo a satde a Estratégia de Satide da Familia (ESF), sendo um modelo
de atencdo prioritdrio para a ampliacdo do acesso e da resolutividade (BRASIL, 2017).

Com o objetivo de promover e proteger a saide da crianga, a Politica Nacional de A-
tencdo Integral a Satide da Crianga (PNAISC) ¢ mediada e articulada pela atengao e cuidado
integral, enfatizando a primeira infancia e as populagdes de maior vulnerabilidade, objetivan-
do a reducdo da morbimortalidade bem como espacos que facilitem a vida da crianga em con-
di¢des dignas (BRASIL, 2015; BRASIL, 2018).

Para reforgar, a Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianca e Reducao
da Mortalidade Infantil estabelece que todos os profissionais, independentemente da sua for-
ma de organizagdo de trabalho, necessitam adotar estratégias norteadoras que t€ém, como foco,
o estabelecimento de uma rede tnica e integrada de assisténcia a crianga, instituida por linhas
de cuidado integral da saude da crianca (BRASIL, 2004).

Alguns principios norteiam o cuidado com a satide da crianga, contidos na Agenda de

Compromissos para a Saude Integral da Crianga, dos quais destacamos o planejamento e o
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desenvolvimento das agdes intersetoriais na perspectiva de definir como prioridades para as
criangas, com abordagem integral, o acesso universal e o acolhimento, o que garante uma es-
cuta das demandas, e a responsabilizacdo da equipe multiprofissional. Estes principios estabe-
lecem vinculos e garante a continuidade dos cuidados. A participagdo da familia ¢ destacada
na assisténcia resolutiva, principalmente, pela oferta de informagdes sobre os cuidados e a
condicdo de saude, bem como nas propostas de abordagem e intervengdes necessarias, garan-
tindo a estas criancas e adolescentes uma assisténcia humanizada e qualificada (BRASIL,
2004a).

No Brasil, a realidade da APS ainda ndo oferece uma rede estruturada e organizada pa-
ra o cuidado das CRIANES, visto que os servicos prestados e o acompanhamento dos profis-
sionais nao sao realizados de formas singular, tornando estas criangas e adolescentes invisi-
veis no que tange ao planejamento de agdes no servico. Esse contexto direciona as criangas
com condicdes cronicas e necessidades especiais de saude aos servigos especializados, porém
ndo estabelece uma atitude de corresponsabilidade do processo de cuidado pela APS, configu-
rando tal situacdo como relagdes frageis entre profissionais e familia. Os cuidados a essas
criancas ficam diretamente atrelados as redes secundarias de saide (DUARTE et al., 2015;

MARCON et al., 2020).

3.3.1 Atencao domiciliar e a transicao dos cuidados

A transi¢ao do cuidado ¢ uma estratégia estabelecida quando hé envolvimento dos pro-
fissionais, pacientes e familiares no processo de alta. Na medida em que os cuidadores famili-
ares se dispdem aos cuidados, hd a necessidade de envolvé-los no processo de educagdo em
saude, apoia-los, realizar o acompanhamento apos a alta e dar a continuidade da oferta dos
cuidados no domicilio. A transi¢cdo do cuidado requer dos profissionais envolvidos qualifica-
¢do permanente, o que permite que os cuidados sejam garantidos € que os profissionais que
assistem pacientes nesta transicdo estejam habilitados para atuarem em tais situagdes
(HESSELINK et al., 2012; WEBER et al., 2017).

Segundo Rosseto et al. (2019), as criangas e adolescentes com necessidades especiais
de saude requerem atencao diferenciada dos servigos e necessitam de cuidados continuos e
integrais. A integralidade dos cuidados em satde evita agudizacdes e hospitalizagdes frequen-
tes. Nesse sentido, a AD tem o proposito de promover o atendimento a crianga em seu domi-
cilio conforme suas necessidades e demandas familiares. A organiza¢ao da AD propicia a

atencao continua a essas criancas por uma equipe multiprofissional qualificada.
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Além disso, a AD ¢ estabelecida para ser o aporte das familias com criangas que ne-
cessitam de cuidados especiais de saude, estruturada de modo a ser um modelo de atencdo a
saude. Seus pressupostos estabelecem acdes de promocgao, prevencao, tratamento e reabilita-
¢do, na perspectiva do domicilio, e com o proposito do cuidado ser continuo e articulado com
as RAS (BRASIL, 2013). A AD se expandiu como proposta de cuidado, proporcionando mai-
or satisfacdo aos usudrios e familias, atendendo as mudangas do perfil epidemioldgico que
eram evidenciadas pelo aumento de doengas cronico-degenerativas e incapacitantes
(BRASIL, 2014).

Alternativa para o cuidado hospitalar, a AD faz a retomada do domicilio como um es-
paco propicio de cuidado, avancando como uma ferramenta para a desinstitucionalizacdo e se
utilizando de novas tecnologias de cuidado (BRASIL, 2012).

A Portaria n. 2.416, de 1998, foi o primeiro ato normativo que estabeleceu requisitos
para credenciamento de hospitais e critérios para a realizacdo de internacdo domiciliar no
SUS. Em seguida, a Lei n. 10.424 de 2002 regulamentou a AD, por indicagdo médica, com
expressa concordancia do paciente e de sua familia, estabelecendo o atendimento e a interna-
¢ao domiciliar para atendimentos realizados por equipe multidisciplinar em medicina preven-
tiva, terapéutica e reabilitadora (BRASIL, 1998; BRASIL, 2002).

A partir da criacdo do SUS, decorrente da Constituicdo Federal de 1988, o qual foi re-
gulamentado pelas Leis n. 8080/90 e n. 8.142/90, iniciou-se o processo de municipalizagio da
saude, com a finalidade de alterar a situacdo de desigualdade na assisténcia a saude da popu-
lagdo, tornando obrigatério o atendimento publico, igualitario, gratuito e integral a qualquer
cidaddo. Na década seguinte, surgiram nos municipios os SAD, abrangendo assim seus aten-
dimentos a clientela que estivessem em regime de internacdo domiciliar. Neste mesmo tempo,
a rede privada de saude estabeleceu nova estratégia de cuidado nos domicilios, denominado
“home care”, que foi se tornando cada vez mais comum no Brasil (BRASIL, 2014).

Os SAD, no Brasil, de forma esporadica, surgiram a partir da década de 1960, porém,
a comecar de 1990, ganharam forca e multiplicagdo, reflexo da superlotacdo das internagdes
hospitalares, o que reforgou a proposta cujo objetivo foi atender a demanda das necessidades
de cuidados de baixa complexidade (AMARAL et al., 2001).

Em 2006, a Portaria n. 2.529 de 19 de outubro instituiu a internacdo domiciliar no &m-
bito do SUS e, considerando a necessidade de propor os requisitos minimos de seguranga para
o funcionamento de SAD nas modalidades de Assisténcia e Internagdo Domiciliar, foi publi-
cada a Resolucdo da Diretoria Colegiada n. 11 de 26 de Janeiro de 2006, a qual dispds sobre o

Regulamento Técnico de Funcionamento de Servigos que prestam assisténcia domiciliar em
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instituicdes publicas ou privadas e sdo responsaveis pelo gerenciamento e operacionalizacao
de assisténcia e/ou internacdo domiciliar. A assisténcia domiciliar tem por defini¢do um “con-
junto de atividades de carater ambulatorial, programadas e continuadas, desenvolvidas em
domicilio” (BRASIL, 2006).

Em 2011, um grupo de pessoas pertencentes as areas técnicas do MS bem como gesto-
res municipais e estaduais, conselhos de satide e expressivos representantes de inimeras expe-
riéncias locais de AD realizaram um trabalho, tendo como resultado a criagdo do Programa
Melhor em Casa (PMC), que visava a expansao ¢ a qualificacdo da AD, aproximando os ser-
vigos da realidade das necessidades locais (BRASIL, 2014).

A Portaria n. 2.029, que foi revogada pela Portaria n. 2.527 de 2011, que institui a AD
no ambito do SUS e que mais tarde seria revogada pela Portaria do MS n. 963, de 27 de maio
de 2013, redefine a AD no ambito do SUS, sendo um marco para o SAD no Brasil (BRASIL,
2012).

No ano de 2016, a Portaria n. 825, de 25 de abril redefiniu a AD no ambito do SUS no
sentido de atualizar quem sdo as equipes habilitadas, com ateng¢ao a satde e a abordagem dife-
renciada no domicilio do paciente, sendo caracterizada por um conjunto de a¢des de promo-
¢do, prevengdo, tratamento e reabilitagdo, com garantia da continuidade do cuidado, integrada
as RAS (BRASIL, 2016a).

O SAD ¢ um servigo que complementa os cuidados realizados na AB e os servicos de
urgéncia, substitutivo ou complementar a internagdo hospitalar, responsavel pelo gerencia-
mento e operacionalizacdo das Equipes Multiprofissionais de Atengcdo Domiciliar (EMAD) e
Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP). Tem como objetivo a reducdo da demanda por
atendimento hospitalar, a reducdo do periodo de permanéncia dos usudrios internados, a hu-
manizacdo ¢ ampliagdo da autonomia dos usudrios e a desinstitucionalizagdo (BRASIL,
2016a).

Em resumo, AD tem como eixo central a desospitaliza¢do, tornando o domicilio um
espaco de cuidado, sobretudo, trazendo aos profissionais a realidade na qual as familias estdo
inseridas. Esse contexto permite o compartilhamento de saberes e valores culturais, insere o
paciente e a familia como sujeitos do processo de cuidado, e reconhece os cuidados domicilia-
res (BRASIL, 2012).

Segundo Castro et al. (2018), a estrutura da AD no Brasil vem sendo modificada desde
a instituicao da Politica Nacional de Atencdo Domiciliar (PNAD), quando mudangas foram
realizadas, expandido e qualificando suas a¢des por meio da criagdo do PMC, concretizando

nas suas agdes os principios e diretrizes do SUS.
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A AD ¢ apresentada em trés modalidades, das quais: AD1 ¢ realizada pela equipe de
AB da érea de abrangéncia do usuario, englobando pacientes que possuam problemas de sal-
de controlados e/ou compensados com algum grau de dependéncia para as atividades da vida
diaria, impossibilitados de se deslocarem até a unidade de satide por algum acometimento. E
caracterizada pela ndo necessidade de procedimentos e técnicas de maior complexidade, o que
permite um atendimento ndo muito frequente, com um maior espacamento entre as visitas.
Esta modalidade deve ser apoiada pelo Nucleo Ampliado de Saude da Familia (NASF), am-
bulatorios de especialidades e centros de reabilitagdo (BRASIL, 2016a).

A modalidade de AD2 ¢ constituida por usudrios com problemas de saude e dificulda-
de ou impossibilidade fisica de locomog¢ao até¢ uma unidade de saude; necessitam de maior
frequéncia de cuidados, recursos de satide e acompanhamento continuo até a estabiliza¢ao do
quadro, além da necessidade de, pelo menos, uma visita por semana, sendo acometidos por
afec¢des agudas ou cronicas agudizadas, com necessidade de cuidados intensificados e se-
quenciais, como tratamentos parenterais ou reabilitacdo, afec¢des cronico-degenerativas, con-
siderando o grau de comprometimento causado pela doenga, necessidade de cuidados paliati-
vos, com acompanhamento clinico no minimo semanal, com o fim de controlar a dor € o so-
frimento do usudrio ou prematuridade e baixo peso em bebés com necessidade de ganho pon-
deral. A AD2 ¢ oportunizada pela EMAD e EMAP, podendo ser temporaria ou continua caso
ndo haja estabilizagdo do quadro para que o usudrio receba os cuidados na AD1 (BRASIL,
2016a).

A modalidade AD3 considera o usuario com qualquer uma das situagdes listadas na
modalidade AD2, quando necessitar de cuidado multiprofissional mais frequente, uso de e-
quipamento(s) ou agregacao de procedimentos de maior complexidade, tendo como exemplos
a ventilagdo mecanica, paracentese de repeticao, nutricdo parenteral e transfusdo sanguinea.
Caso requeiram periodos maiores de acompanhamento domiciliar, estes usudrios terdo um
acompanhamento habitual de forma continua pelas equipes de EMAD ¢ EMAP (BRASIL,
2016a).
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4 OBJETIVOS

4.1 Geral
Descrever, sob a dtica da familia, o processo de cuidados domiciliares realizado pelos
profissionais do servigo de ateng¢do domiciliar as criangas e adolescentes com necessidades

especiais de saude e suas familias.

4.2 Especificos

o Caracterizar as criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude e suas
familias;

e Descrever as demandas de cuidados de criangas e adolescentes atendidas pelos servi-
cos de aten¢ao domiciliar elencados;

e Elencar os servigos de saude utilizados pelas familias para o cuidado das criangas e
adolescentes com necessidades especiais de saude;

e Apreender a percep¢do da familia acerca do cuidado realizado pela equipe do servigo

de atencdo domiciliar a crianga.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio com abordagem qualitativa. Segundo
Minayo et. al. (2016), esta abordagem se emprega ao estudo das percepcdes, o que resulta na
interpretacdo que as pessoas adquirem com suas vivéncias e relacionamentos, obtendo novas
construgdes. Além disso, ocupa-se de descrever os fatos que ndo se podem mensurar, compre-
endendo-os em maior profundidade.

Segundo Pope e Mays (2009), a pesquisa qualitativa deve atender, de alguma forma, a
inquietacdo publica e tem valor inestimavel quando os dados encontrados podem ser trans-
formados para além do ambito da academia, aumentando a confianga neste conhecimento que

¢ adquirido por meio da pesquisa.

5.2 Quadro tedrico-filosofico

O CCF ¢ uma filosofia que reconhece a familia como integrante no processo de cuidar,
desta forma, Shields, Pratt e Hunter (2006), entre os anos de 1987 a 1990, recomendaram e-
lementos pertinentes para o cuidado de criangas, elencando: o reconhecimento da familia co-
mo uma unidade constante na vida destas criangas; o favorecimento da colaboracio entre pro-
fissionais e familias; o respeito e valorizacdo da cultura e das condi¢des socioecondmicas; as
potencialidades e fragilidades da familia; o respeito aos diferentes métodos de enfrentamento;
o compartilhamento de informag¢do continuamente com a familia; a escuta; e o apoio emocio-
nal e um cuidado planejado, que atenda as necessidades da crianga e da familia, com o intuito
de encorajar as familias e a rede de apoio que as circundam.

Portanto, toda crianga necessita do afeto de seus pais em um ambiente acolhedor e
amoroso, principalmente quando precisa de cuidados em satide. Valorizar a confianga entre
pais e criancas ¢ fundamental para o processo de recuperagdo. Nesse sentido, Jolley e Shields
(2009) enfatizam que a melhor maneira de cuidar de criangas em todo o sistema de saude ¢
evidenciar o CCF, tornando-a parte do processo terapéutico, em que todos os membros da
familia possam ser reconhecidos como colaboradores.

A inser¢do dos principios do CCF nas politicas institucionais de saude ¢ de fundamen-
tal importancia, promovendo um cuidado seguro e, consequentemente, diminuindo a intensi-
dade dos erros no processo, portanto, o cuidado ¢ edificado por meio das parcerias mutuas

com todos os envolvidos e requer do profissional enfermeiro o reconhecimento da equivalén-
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cia entre profissionais, paciente e familia no processo de cuidado (DAVIDSON et al., 2017;
BARRETO et al., 2017).

O modelo de CCF requer dos profissionais as capacitagdes, além do comprometimento
para a mudanca de atitudes, a fim de que todos sejam participantes do plano de cuidados, a-
companhando, avaliando e documentando os resultados e, ainda, desmistificando o paradigma
de cuidado e responsabilidade unilaterais (INSTITUTE FOR PATIENT — AND FAMILY -
CENTERED CARE [IPFCC], 2008).

Kuo et al. (2012) consideram que os principios do CCF sao mais bem compreendidos
na inser¢do da pratica diaria, desta forma, devem ser incorporados aos atendimentos prestados
e avaliados de forma a trazer beneficios ndo sé a familia, como também a todos os envolvidos
no processo de cuidado.

Desta forma o modelo do CCF tem como perspectiva o planejamento, a entrega e ava-
liagdo de cuidados de satude e reconhece a forma como as familias sdo definidas, o que o torna
essencial para o bem-estar dos pacientes. Partilha da tomada de decisdes quando o paciente ¢
incapaz de desempenhar sua autonomia, e recusa a separacao de pacientes e familiares no que
tange ao cuidado (INSTITUTE FOR PATIENT — AND FAMILY — CENTERED CARE
[IPFCC], 2008).

O modelo de CCF se baseia em pressupostos basicos como:

o Dignidade e Respeito - Os profissionais envolvidos no cuidado escutam, valorizam

e respeitam as escolhas do paciente e familia, evidenciam seus valores, suas crencas
e culturas, as quais sdo incorporadas ao planejamento e prestacao de cuidados;

o Compartilhamento de informacdes - Os profissionais de saude comunicam e com-
partilham as informagdes uteis sobre a doenca e estado de satde do paciente, em
tempo habil, de forma completa e imparcial para com o paciente e familia, para que
o cuidado seja autobnomo e compartilhado;

o Participacdo - Paciente e familia sdo estimulados e acolhidos na participagdo do
cuidado e decidem acerca do nivel de atuagdo que desejam participar;

e Colaboracao - Todos os envolvidos no processo de cuidado colaboram no desen-
volvimento, na implementagdo e avaliagao de politicas e programas bem como no
planejamento e prestagdo das instalagdes de cuidado em satide (INSTITUTE FOR
PATIENT — AND FAMILY — CENTERED CARE [IPFCC], 2008).
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5.3 Cenario da pesquisa

O estudo foi desenvolvido no Municipio de Campo Grande, localizado na regido cen-
tral do estado do Mato Grosso do Sul. Tem como municipios limitrofes: Jaraguari, Rochedo,
Nova Alvorada do Sul, Ribas do Rio Pardo, Sidrolandia e Terenos. Dois distritos fazem parte
do municipio, pois sdo considerados regides urbanas para fins de planejamento de acordo com
a Lei Complementar n. 94, de 06 de outubro de 2006, que institui o Plano Diretor de Campo
Grande, sendo eles: Anhandui e Rochedinho (Prefeitura Municipal de Campo Grande, 2017).

A APS do municipio de Campo Grande ¢ dimensionada por distritos, segue as diretri-
zes do SUS e preza pela qualidade dos servigos que sao ofertados aos usuarios pelas Unidades
de Saude. Esta organizada de forma a coordenar, apoiar, monitorar e avaliar as agdes e servi-
cos de saude no territério em consonancia com as RAS. Desta forma, a APS ¢ organizada em
Distritos Sanitarios, sendo estes da Regido Prosa; Regido Segredo; Regido do Anhanduizinho;
Regido Imbirussu; Regido do Bandeira; Regido do Lagoa e da Regido Centro (Prefeitura Mu-
nicipal de Campo Grande, 2017).

Segundo a Secretaria Estadual de Saude de Mato Grosso do Sul, o municipio de Cam-
po Grande possui projeto para a implantacao de sete EMAD e trés EMAP, ja aprovado pela
Comissao Intergestores Bipartite, porém, foram homologadas pelo MS duas EMAD tipo | e
uma EMAP; estas estdo vinculadas ao Hospital Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS). Ao
Hospital do Cancer Alfredo Abrado (HCAA) estd vinculada uma EMAD tipo 1. E, a Secreta-
ria Municipal de Saude de Campo Grande (SESAU) esta vinculada uma EMAD tipo 1 (Mato
Grosso do Sul, 2019).

O SAD vinculado a unidade do HRMS, implantado desde o ano de 2010, atende ao
Distrito do Anhanduizinho, e sua base ¢ localizada dentro do proprio hospital. O SAD, vincu-
lado ao HCAA, atende pacientes oncoldgicos de todo o municipio de Campo Grande e esta
implantado desde o ano de 2014 (Mato Grosso Do Sul, 2019).

O SAD, vinculado a unidade da SESAU, habilitada no ano de 2018, atende os usuarios
dentro das areas de abrangéncia das equipes ja existentes nos Distritos Sanitarios da Regido
do Prosa, do Segredo e do Bandeira, e sua base estd localizada na Unidade de Pronto Atendi-
mento (UPA) Coronel Antonino (Prefeitura Municipal de Campo Grande, 2017; Mato Grosso
Do Sul, 2019).

Bezerra, Marcheti e Toso (2020) identificaram e caracterizaram os SAD existentes no
estado do Mato Grosso do Sul, desses, destacaram-se os SAD que atendem CRIANES. Desta
forma, os SAD existentes no Municipio de Campo Grande, que atendem CRIANES sao os

vinculados as unidades do HRMS e da SESAU. Assim, para esse estudo, o campo de pesquisa
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foi a cidade de Campo Grande, e tem como cenario para a coleta de dados os domicilios das

familias de CRIANES pertencentes aos SAD do HRMS e da SESAU.

5.4 Periodo de coleta de dados

A coleta dos dados ocorreu no primeiro semestre do ano de 2021.

5.5 Procedimentos para a coleta de dados

A coleta de dados se deu por meio de entrevistas semiestruturadas com familias de
CRIANES inscritas nos SAD do municipio de Campo Grande/MS.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora principal, enfermeira, educadora,
com experiéncia profissional para coleta de dados com as familias do estudo. Conforme de-
correu o periodo do atual cenario epidemioldgico instalado no pais ocasionado pela Pandemia
da COVID-19 causada pelo virus SarsCov-2, foram oferecidas duas modalidades de entrevis-
tas, a saber: Primeira modalidade: entrevista em ambiente virtual com base nas orientagdes
previstas pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, na qual foi prevista a utilizagdo da
plataforma virtual GoogleMeet (BRASIL, 2021). A opgao por este processo de entrevista con-
sidera o bem-estar e, principalmente, a seguranga das familias, especialmente, pelas condi¢des
da pandemia. Essa opg¢do foi apresentada a familia, e lhes foram ofertada conforme a disponi-
bilidade de horario do participante do estudo. Segunda modalidade: entrevista presencial a
qual foi oportunizada de acordo com a disponibilidade do cuidador familiar da CRIANES.
Nesse caso, a pesquisadora tomou todas as medidas necessarias de biosseguranga tanto para o
cuidador familiar como para si mesma.

A abordagem inicial ocorreu por meio de contato telefonico, explicitando o objetivo e
as razdes que envolvem a pesquisa. Posteriormente, a entrevista foi agendada conforme o a-
cesso e disponibilidade de horarios da familia.

As entrevistas foram conduzidas por um instrumento semiestruturado (APENDICE
A), o qual foi elaborado para o projeto multicéntrico e adaptado pelas pesquisadoras para esse
estudo, sendo sensivel quanto a linguagem. O instrumento possui questoes de caracterizagdao
da crianca e da familia e relativas aos aspectos sociodemograficos, além de questdes abertas
disparadoras da narrativa da familia. Sdo exemplos de questdes abertas: “Quando os profis-
sionais da equipe do SAD vém a sua casa, o que eles fazem?”, “Em caso de necessidade de
encaminhamento do seu filho para algum especialista ou servigos, como isso ocorre?”’, “Como

vocé avalia o seu preparo para o cuidado dele (nome da crianga) em casa?”. Outras questdes
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compdem o instrumento e serviram, quando necessario, para ampliar a descri¢do da experién-
cia da familia.

Todas as entrevistas foram gravadas por midia digital e, posteriormente, transcritas na
integra, para que fossem analisadas segundo a “Analise Tematica Indutiva” conforme propos-
ta por Braun e Clarke (2006). Os dados serdo armazenados por um periodo de cinco anos e
apos este periodo serdo destruidos.

Como critério de valida¢ao de dados, da qualidade e das boas praticas da pesquisa
qualitativa, adotou-se a saturacdo de dados, amplamente atrelada as pesquisas interpretativas.
A amostragem por saturacdo ¢ uma ferramenta referenciada em estudos de andlise tematica e
definida como a redundancia de informagdes. Para tanto, esta ferramenta ¢ acionada apds a
analise dos dados (BRAUN; CLARKE, 2019). Desse modo, a saturacao de dados se deu
quando nao houve nenhum elemento novo ou quando houve certa redundancia ou repeticao de
dados, que implicaram a ndo ampliacdo da compreensdo do fendmeno estudado e sua integra-

¢do com o quadro tedrico-filoséfico.

5.6 Participantes da pesquisa

Os participantes do estudo sdo familias de criangas e adolescentes cadastradas nos
SAD existentes no municipio de Campo Grande-MS, que atendem criangas e adolescentes.
Quanto aos critérios de inclusdo dos participantes, foi estabelecido: pais, maes ou responsa-
veis de CRIANES de zero a 17 anos, cadastradas no SAD do municipio de Campo Grande e
que o familiar entrevistado tivesse acima de 18 anos. Critérios de exclusdo: pais, maes ou res-
ponsaveis legais que apresentassem qualquer dificuldade cognitiva que os impossibilitassem
de participar das entrevistas.

Assim, como cada familia elenca um cuidador familiar para as demandas de cuidado,
os quais ficam responsaveis por serem os representantes nos SAD, estes mesmos consentiram

ser o participante do estudo como representante da familia.

5.7 Obtencao de dados

Em um primeiro momento, foram contatados os coordenadores dos SAD que atendiam
criancas e adolescentes, via e-mail e, posteriormente, por contato telefonico, solicitando in-
formagdes para que pudessem estabelecer contato com as familias das CRIANES cadastradas
no servi¢o. As informacodes foram registradas em uma planilha do Word contendo: o nome da

crianga ¢ ou adolescente vinculado ao servigo, data de nascimento, nome do cuidador famili-
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ar, principal diagnostico, necessidades de cuidados, modalidade de AD a qual a CRIANES
pertencia e um contato telefonico.

Nesta planilha, identificaram-se quatro criangas pertencentes ao SAD da SESAU, e 11
pertencentes ao SAD do HRMS, perfazendo um total de 15 CRIANES.

Em outro momento, fez-se contato com o cuidador familiar, cadastrado como respon-
savel pela crianga no servigo, utilizando-se de uma mensagem formulada pelo aplicativo do
®WhatsApp no celular, contendo as seguintes informagdes: nome das pesquisadoras, grau de
formacgao, razdes para o desenvolvimento da pesquisa bem como o convite para participar do
estudo. Outros dados enviados na mensagem foram informagdes para que o participante pu-
desse entender o objetivo do estudo e a importancia de sua participacdo. Posteriormente, efe-
tuou-se uma chamada telefonica pela primeira pesquisadora, para o agendamento da entrevis-
ta, deixando ao critério das familias a decisdao pela data e horario que fossem mais pertinentes
ao seu cotidiano.

Do total das familias contatadas, identificou-se que uma crianca pertencente ao SAD
da SESAU teve alta do servigo, um cuidador familiar se recusou a participar do estudo, e ou-
tra crianca pertencente ao SAD do HRMS mudou de endereco e foi desligada do servigo, per-
fazendo um total de 12 criangas.

Todas as entrevistas foram realizadas com cada familia de modo presencial e grava-
das, tiveram duracdo média de uma hora e 10 minutos e ocorreram ap6s reforco das explica-
¢oes dos objetivos do estudo para o familiar presente no domicilio e assinatura no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Foi incluida no estudo uma crianga que ndo estava na planilha de informacdes repas-
sadas pelos Servicos de Atencdo Domiciliar, esta crianca estava inscrita no SAD do HRMS.
Desta forma, 13 CRIANES pertencentes aos SAD no municipio de Campo Grande participa-
ram do estudo.

Durante as entrevistas, foi utilizado um diario de campo para anotagao das percepgdes
da pesquisadora, desde o primeiro contato, contendo dificuldades, ajustes de horarios, bem
como as impressoes e observacdes do ambiente domiciliar, a presenga de outros familiares na
entrevista, enfim, todas as informagdes que pudessem ajudar na analise.

As entrevistas foram realizadas nas residéncias, tendo como cenario os diversos co-
modos do domicilio como o quarto, a sala, e a parte externa. No momento da coleta de dados
alguns membros das familias estavam presentes como outros filhos, avos, amigos, porém a
presenca constante ¢ a das maes das CRIANES e foram elas que responderam as questdes do

instrumento. Entretanto, um casal de avos cuidadores participou da entrevista, sendo o avo
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quem respondeu aos questionamentos da entrevista. O periodo vespertino foi o mais solicita-
do nos agendamentos como sendo o melhor horario para a realiza¢ao das entrevistas, o que se
deveu ao fato da dindmica de cuidado na qual as familias se organizavam no seu dia a dia.
Durante as entrevistas participaram como respondentes do instrumento semiestruturado as

maes e avo que foram considerados como cuidadores familiar.

5.8 Analise dos dados

Os dados foram analisados através da “Analise Tematica Indutiva” conforme proposta
por Braun e Clarke (2006). Esta ¢ uma abordagem que permite utilizar a coeréncia, os deta-
lhes e a flexibilidade. Os dados gerados podem ser classificados em nucleos tematicos com
base nas falas dos entrevistados, sendo guiadas pelos proprios dados.

A analise tematica indutiva identifica, analisa e relata temas encontrados nos dados,
perpassa por seis etapas que nao necessitam do rigor hierdrquico de descricao, sendo:

1) Familiaridade com os dados: consistem na transcricdo das entrevistas, releituras dos dados
e anotagdo de dados iniciais; ¢ nesta fase que irdo surgir as impressdes do pesquisador;

2) Geragao de Codigos: esta fase consiste na identificacdo e na criacao sistematica da geragao
de codigos, sdo as ideias iniciais;

3) A procura de temas: reunido dos dados relevantes para agrupamento e construcio de temas
possiveis;

4) Revisao de temas: verificacdo da relacao dos temas com os dados e geragdo da tematica
para analise;

5) Defini¢do e nomenclatura dos temas: andlise para refinar a especificidade de cada tema,
geracdo e definicao de nomes para cada tema;

6) Elaboragao do relatorio: esta etapa consiste na interpretagao dos dados, enfatizando a ne-
cessidade de delimitagdo com clareza do objeto de estudo e da questdo de pesquisa
(BRAUN; CLARKE, 2006).

Ap0s as transcrigdes das entrevistas, foram identificados cerca de 30 codigos, posteri-
ormente eles foram subdivididos, e deram origem a um eixo tematico composto por 03 cate-
gorias analiticas que estdo apresentadas nos resultados. As narrativas dos participantes estao
descritas no texto para melhor elucidagdo e foram identificadas como Cuidador Familiar se-
guido da numeragdo das entrevistas, como exemplo: CFO1 (Cuidador Familiar, entrevista 01)

€ assim sucessivamente.
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5.9 Apreciacgio ética

O estudo atendeu as resolugdes do Conselho Nacional de Saude n. 466/2012, n.
510/2016 e n. 580/218 e os principios da bioética, autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia,
justica e equidade, as quais regulamentam a pesquisa com seres humanos no pais (BRASIL,
2012a).

Este estudo possui parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Mato Grosso do Sul, com ntimero de parecer n. 3.780.154 (ANEXO 1).

Os participantes assinaram o TCLE previamente apresentado de forma clara e objeti-
va; os termos foram assinados de forma presencial (APENDICE B).

A responsabilidade da andlise e coleta dos dados foi assumida pela pesquisadora prin-
cipal e, posteriormente, por dois pesquisadores docentes que analisaram concomitantemente, a
fim de garantir a congruéncia da anélise. Em seguida, os dados foram organizados em temas
conforme o referencial adotado. Os resultados do estudo serdo divulgados aos familiares e aos
profissionais atuantes no SAD do municipio de Campo Grande por meio dos artigos cientifi-
COS.

Este estudo ¢ parte do estudo multicéntrico sob o titulo: “Producdo do cuidado e vali-
dagdo de protocolo de fluxo para servigos de atencdo domiciliar a criangas com necessidades
especiais de saude” e coordenacdo nacional da Profa. Dra. Beatriz Rosana Gongalves de Oli-
veira Toso, aprovado em edital Universal MCTI/CNPq N. 28/2018, e coordenacao regional da
Profa. Dra. Maria Angélica Marcheti.
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6 RESULTADOS

As criangas e familias integrantes deste estudo sao acompanhadas por duas unidades
do SAD, sendo uma unidade ligada ao HRMS e outra unidade vinculada a SESAU, ambas
pertencentes ao municipio de Campo Grande, Mato Grosso do Sul. Estes servigos acompa-
nham um total de 13 criangas com necessidades especiais de satude.

Das 13 familias com criangas inscritas nos SAD, oito familias participaram do estudo
tendo como identificacdo para a disponibilidade de responder as perguntas o cuidador famili-
ar. As demais familias ndo puderam participar por estarem com as criangas hospitalizadas no
periodo da coleta de dados.

Para melhor descricao dos achados, os dados estdo apresentados em dois momentos:
no primeiro momento, serd apresentada a caracterizagdo das CRIANES e de suas familias
atendidas pelos SAD; e no segundo momento, a descricdo do processo de cuidado ofertado

pelo SAD, na percepgao das familias.

6.1 Caracterizacdo das criancas com necessidades especiais de satde e de suas familias,
atendidas pelos servicos de atencio domiciliar

As criangas atendidas pelos Servigos de AD, participantes deste estudo, possuiam ida-
des que variaram entre um ano e 10 anos, as maes foram elencadas como a principal cuidado-
ra familiar, e que se dedicam integralmente aos cuidados da crianca. As familias entrevistadas
sdo compostas por maes, pais, padrastos, maes solo e avds. Entretanto, havia a participagao de
outros membros familiares que se configuraram como rede de apoio para as demandas de cui-
dados da crianga. Duas familias participantes recebiam o Beneficio de Prestagdo Continuada,
considerando a necessidade de saide da crianca, e uma, o Bolsa-Familia o que denota as con-
dicdes de vulnerabilidade a que estas familias vivenciam.

O Quadro 1 apresenta a caracterizacdo das CRIANES do estudo, conforme indicadores

sociodemograficos.

Quadro 1 — Dados sociodemograficos das criangas com necessidades especiais de saude, participantes do estudo,
pertencentes aos servicos de atengao domiciliar do municipio de Campo Grande, MS, Brasil, 2021.

Dados sociodemograficos das CRIANES

Composicao da

Renda Familiar Cuidador Familiar

Criancas Sexo Idade Programas Sociais

Crianca 01 M 10 anos Sim, BPC BPC e profissional registrado Mae

Criancga 02 F 01 ano Nao inscrito Pai autonomo e ajuda externa Mae
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Dados sociodemograficos das CRIANES

Criancas Sexo

Crianca 03 M
Crianca 04 M
Crianca 05 M
Crianca 06 M
Crianca 07 F

Crianca 08 M

Idade Programas Sociais

Composicio da
Renda Familiar

Cuidador Familiar

04 anos Nao inscrito Avo aposentada e ajuda externa Avo
05 anos Sim, BPC BPC e ajuda externa Mae
04 anos Sim, BF Profissional registrado Mae
08 anos BPC suspenso Pai autonomo e ajuda externa Mae
07 anos Nao inscrito Mae pensionista e ajuda externa Mae
03 anos Nao inscrito Pai autonomo e ajuda externa Mae e Pai

Legenda: M: Masculino; F: Feminino; BF: Bolsa Familia; BPC: Beneficio de Prestagao Continuada.

Fonte: autoria propria.

As criangas com condigdes especiais de saude descritas no Quadro 2 apresentam se-

quelas secundarias as doencas de base e das lesdes cerebrais, desencadeando crises epilépti-

cas, hidrocefalias, microcefalias e disturbios neuroldgicos, que afetam o desenvolvimento

intelectual, motor e cognitivo, o que leva a utilizagdo de tecnologias, e demanda de cuidados

complexos. As condi¢des de satide das maes no periodo gestacional e no acompanhamento do

pré-natal sdo identificadas no estudo, como uma problematica que agravaram as condi¢des de

satde da crianga no parto.

Quadro 2 — Classificagao das criangas com necessidades especiais de saude em relacdo ao diagnostico e as tecno-
logias utilizadas, referidas pelas familias, pertencentes aos servigos de aten¢do domiciliar do municipio de Cam-
po Grande, MS, Brasil, 2021.

Diagnésticos das CRIANES e tecnologias utilizadas

Crianca 01
Crianca 02
Crianca 03
Crianca 04
Crianca 05
Crianca 06

Crianca 07
Crianca 08

Paralisia Cerebral

Prematuridade ocasionando mal forma-
¢ao intestinais ¢ Paralisia Cerebral

Sindrome de Dandy Walker
Hidranencefalia

Encefalopatia Cronica ndo progressiva
causada pelo Virus méo-pé-boca

Paralisia Cerebral desencadeada pelo
Citomegalovirus na gestagdo

Neoplasia Benigna do SNC

Prematuridade ocasionando Paralisia
Cerebral Grave e Microcefalia

Gastrostomia
Traqueostomia
SNE/ Traqueostomia
VM/ Colostomia
Traqueostomia/ DVPU
Gastrostomia
DVPU/ Gastrostomia
Traqueostomia
Gastrostomia
Traqueostomia
Gastrostomia/ VM
Traqueostomia
Traqueostomia
Gastrostomia/ VM
Traqueostomia

Legenda: CRIANES: Criancas com Necessidades Especiais de Satde. SNC: Sistema Nervoso Central. SNE:
Sonda Nasoenteral. VM: Ventilador Mecanico. DVPU: Dispositivos de Drenagem Valvular Unidirecional.

Fonte: autoria propria
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O Quadro 3 descreve as demandas de cuidados, as quais foram agrupadas segundo
Cabral et al. (2004), a saber: de reabilitacdo psicomotora e social, tecnologias utilizadas, far-

macos de uso continuo € os cuidados habituais modificados no domicilio.

Quadro 3 — Demandas de cuidados referidas pelas familias de criangas com necessidades especiais de saude,
pertencentes aos servicos de aten¢do domiciliar do municipio de Campo Grande, MS, Brasil, 2021.

Demandas de cuidados referidas pelas familias das CRIANES

Requerem equipe multiprofissional: fisioterapeuta, assistente social, psicélogo,
Reabilitacio psicomotora fonoaudidlogo, médicos especialistas (pediatras, neuropediatras, cirurgides de
e social aparelho digestivo, pneumologistas, cuidados paliativos), enfermeiros e demais
profissionais de enfermagem.

Canula de Traqueostomia, Gastrostomia, Orteses, Sonda Nasoenteral, Ventilacao
Tecnologias Mecénica, Bolsa Colostomia, Dispositivos de Drenagem Valvular Unidirecional e
Insumos como seringas, sondas de aspiracédo e luvas.

Fenobarbital, Sabril, Nitrazepan, Levotiroxina Sodica, Valproato de Sodio, Viga-
Farmacos batrina, Espironolactona, Omeprazol, Baclofeno, Clonazepam, Oxigenoterapia,
Clobazam, Gabapentina e Acido Valproico.

Aspiragdes; Infusdes de dietas especiais; Aplicagdes de medicagdes controladas e
de uso continuo; Trocas de sondas; Cuidados diarios de higiene, Curativos e Cui-
dados com Ostomias.

Cuidados habituais
Modificados

Legenda: CRIANES: Criangas e Adolescentes com Necessidades Especiais de saude.
Fonte: Autoria propria.

Conforme Neves e Cabral (2009) as demandas de cuidados requeridas pelas criangas
do estudo foram identificadas como cuidados com demandas clinicamente complexas. No
Quadro 4, apresenta-se a caracterizagdo dos SAD quanto a modalidade de AD a qual estas
criangas pertencem, quanto ao modo como foram admitidas nos servigos, € o tempo de cadas-

tro das criangas.

Quadro 4 — Caracterizacdo dos servigos de atengdo domiciliar que atendem criangas com necessida-
des especiais de saude pertencentes ao municipio de Campo Grande, MS, Brasil, 2021.

Caracterizacido dos SAD

Criancas MAD Admissio no servico TCS SAD
Crianca 01 AD2 Na alta hospitalar 04 anos HRMS
Crianca 02 AD3 Na alta hospitalar 01 més HRMS
Crianca 03 AD2 Na alta hospitalar 02 anos SESAU
Crianca 04 AD2 No Posto de Saude 02 anos HRMS
Crianca 05 AD2 Na alta hospitalar 07 meses SESAU
Crianca 06 AD3 Pela defensoria 07 meses HRMS
Crianga 07 AD2 Na alta hospitalar 01 ano HRMS
Crianca 08 AD3 Na alta hospitalar 03 anos HRMS

Legenda: MAD: Modalidade de Atencdo Domiciliar. AD: Atengdo Domiciliar. TCS: Tempo de Ca-
dastro no Servigo. SAD: Servigo de Atengdo Domiciliar. HRMS: Hospital Regional Mato Grosso do
Sul. SESAU: Secretaria Municipal de Saude Publica de Campo Grande.

Fonte: Autoria propria.
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Estas criangas quase sempre sdo referenciadas para os SAD nas altas hospitalares,
mas nem sempre sdo avaliadas para admissdo no servigco no momento da alta, evidenciando
uma fragilidade do servico e da continuidade dos cuidados a estas criangas e familias no do-
micilio. As modalidades de AD demonstram que estas criangas possuem grau de dependéncia
e cuidados complexos, o que implica a necessidade de um acompanhamento multiprofissional
de forma continua e frequente.

O Quadro 5 apresenta informagdes fornecidas pelas familias quanto a frequéncia em

que os profissionais, pertencentes aos SAD, ofertam os atendimentos no domicilio.

Quadro 5 — Caracterizagdo dos profissionais dos servi¢os de aten¢do domiciliar con-
forme frequéncia dos atendimentos domiciliares as criangas com necessidades espe-
ciais de satde e suas familias pertencentes ao municipio de Campo Grande, MS,
Brasil, 2021.

Caracterizacao dos profissionais do SAD

Criancas Profissionais que os assistem e frequéncia

Médico pediatra: uma vez por més
Crianca 01 Fisioterapeuta e Enfermeira: uma vez por semana
Fonoaudi6loga: suspensa

Meédico pediatra: uma vez por més

Crianca 02 e .
Fisioterapeuta e Enfermeira: uma vez por semana

Enfermeira e médico: quinzenalmente
Crianca 03 Assistente social: esporadicamente
Fisioterapeuta: suspenso

Fisioterapeuta e Enfermeira: uma vez por semana
Meédica pediatra e Assistente Social: nao soube deta-
lhar

Fonoaudi6loga e Terapeuta Ocupacional: suspensas

Crianca 04

Meédico, Fisioterapeuta, Enfermeiro, Técnico de En-
Crianga 05 fermagem e a Fonoaudidloga: uma vez por semana
Nutricionista ¢ Odontdlogo: uma vez por més

Meédico pediatra: uma vez por més

Fisioterapeuta e Enfermeira: uma vez por semana
Psicologa e a Médica de cuidados paliativos: uma vez
durante o processo e ndao foram mais.

Crianca 06

Meédico pediatra: Quinzenalmente

Fisioterapeuta e Enfermeira: uma vez por semana
Terapeuta Ocupacional e Fonoaudi6loga: quinzenal-
mente, porém foram suspensas com a pandemia

Crianca 07

Meédico pediatra: uma vez por més

Enfermeiro: quinzenalmente

Fisioterapeuta e o Técnico de Enfermagem: uma vez
por semana

Crianca 08

Legenda: SAD: Servico de Atengdo Domiciliar
Fonte: Autoria propria.
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Segundo as familias, nenhum dos Servigos de AD ajustam os dias da semana em que
irdo acompanhar as criangas, porém todas relatam que os profissionais dos servigos estdo a
disposi¢dao em caso de necessidades e se fazem presentes, seja de forma presencial, seja por
via telefonica, realizando orientacdes pertinentes as demandas e necessidades das criangas.

As familias do estudo acessam outros servi¢os de saide como forma de complementar
os cuidados que as criangas requerem e que ndo sio ofertados pelo SAD. O Quadro 6 apresen-

ta os servigos de saude acessados pelas familias de acordo com cada nivel de atencao.

Quadro 6 — Caracterizag@o dos servigos de saude acessados pelas familias de criangas com necessidades especi-
ais de satde inscritas nos servigos de atencdo domiciliar, pertencentes ao municipio de Campo Grande, MS,
Brasil, 2021.

Caracterizacio dos servicos de satide acessados pelas familias

Niveis de Atencao a Saude Servicos Acessados

Obtencdo de insumos e medicagdes

Visitas domiciliares por profissionais de UBSF:
Atencao Primaria a Saude Enfermeiros;

Médicos;

Agentes Comunitarios de Saude.

Exames de Maior complexidade como: Ressonéncia;

Meédicos com especialidades em Pediatria; Pneumologia pediatrica;
Gastroenterologia pediatrica;

Cirurgido pediatrico;

Obtencdo de drteses e proteses;

UPA; SAMU e CRS;

Institui¢des de reabilitacdo como Cotolengo, APAE e Associacao Pes-
talozzi.

Atencio Secundaria a Saude

Internacdes e Processos cirirgicos como:
Atencdo Terciaria a Saude Troca de canula de traqueostomia;
Colocagdo de sonda de gastrostomia- Sonda Botton.

Legenda: UBSF (Unidade Basica de Saude da Familia); UPA (Unidade de Ponto Atendimento); SAMU (Servigo
de Atendimento Movel de Urgéncia; CRS (Centro Regional de Satde); APAE (Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais); Cotolengo (Institui¢do Filantropica que presta servicos multiprofissionais a criangas com parali-
sia cerebral grave, advindas de familias carentes); Associagdo Pestalozzi (Instituigdo sem fins lucrativos, que
atende criangas, jovens e adultos com deficiéncia intelectual e/ou transtorno neuromotor).

Fonte: Autoria prépria.

As familias recorrem a APS por meio das Unidades Basicas de Saude da Familia
(UBSF) de suas areas de abrangéncia, quando necessitam de medicamentos e insumos para o
processo de cuidados das criangas no domicilio, como: seringas, sondas, luvas, frascos ¢ e-
quipos para dietas, fraldas descartaveis, e para solicitar visitas domiciliares de enfermeiros,
médicos e agentes comunitarios de satde.

Os servigos da Atengdo Secunddria a Satde sdo considerados pelas familias como de
dificil acesso, pois requerem encaminhamentos, € sdo descritos como um processo moroso.
Entretanto, as familias consideram que esses servigos oferecem uma maior resolutividade de

situacdes que o contexto especial de saude da crianca requer. Os servigos da Atencdo Tercia-
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ria a Satde sdo vistos como os mais articulados e capacitados para receber a crianga e suas
familias, pois neles, os familiares se sentem melhor orientados quanto aos cuidados que a cri-
anca ira requerer no hospital e também no domicilio.

As familias evidenciaram que os cuidados realizados pelas equipes dos SAD as crian-
cas e familias se configuram como um cuidado desarticulado de suas reais necessidades. Esse
fendomeno ¢ descrito pelo nucleo tematico: (Des)articulagdo do processo de cuidado: percep-
¢do das familias, que ¢ composto por trés categorias analiticas: “Familia e as demandas de
cuidado com a crian¢a”, “Processo de cuidados domiciliares ofertados pelos profissionais

do servico de atengdo domiciliar” e “A familia em busca da rede de apoio”.

6.2 (Des)articulacdo do processo de cuidado: percepcio das familias

Quando uma familia se depara com uma crianga com necessidades especiais de saude
que demandam cuidados no domicilio, ela experiéncia impactos no sistema familiar, nas inte-
racdes da familia e na situagdo financeira que implicam a necessidade de ajustes e adaptagdes.
Estas criangas necessitam de cuidados diferenciados quando comparadas a criangas que nao
apresentam condi¢des cronicas de satde.

Nesse contexto, as familias assumem grande parcela dos cuidados da crianga no domi-
cilio e t€m o direito de ser preparadas para tal. Elas devem ser reconhecidas como as princi-
pais cuidadoras de seus membros e sdo imprescindiveis para o bem-estar das criancas. Os
profissionais que atuam nos servigos de cuidado domiciliar devem envolver a familia no plano
de cuidado, a fim de garantir o Respeito e a Dignidade destas familias, o Compartilhamento
de Informagoes e a Participagdo nos cuidados, elas decidem em que nivel de atuagdo esco-
lhem participar. Dessa forma, todos os envolvidos conseguem, no processo de cuidado, Cola-
borar com o desenvolvimento de politicas e programas de satide bem como no planejamento
e prestagdo das instalagdes de cuidado em saude. A desarticulagao do processo de cuidado
ocorre quando as familias ndo se percebem incluidas, quando as condutas profissionais sao
pontuadas por demandas especificas das criangas, ¢ quando a familia é responsabilizada e
cobrada em relagao aos cuidados da crianga, sem ter sido preparada e orientada para tal. Nesta
trajetoria, as familias necessitam acessar redes de apoio que as ajudem a administrar as de-

mandas desencadeadas pelo contexto da condi¢do de satde da crianca.

6.2.1 Familia e as demandas de cuidado com a crianca
As familias vivenciam o impacto do diagnostico e da sobrecarga das demandas de cui-

dados que sdo impostas pela condi¢ao de satde da crianga e precisam ajusta-las a vida famili-
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ar. Torna-se dificil para a familia compreender como a condi¢ao da crianga afetara o seu cres-
cimento e desenvolvimento, € como isso repercutira na rotina da familia e nas demandas de
cuidado.

Nesse contexto, as familias se deparam com abordagens profissionais, com énfase na
condicdo incapacitante da crianga, € com poucas informagdes sobre o que ocorreu com a cri-

anca ou acerca de sua condi¢ao de saude.

Falaram para mim que ele tinha tido na hora de nascer falta de oxigénio no cérebro
e isso afetou ele. Que ele seria uma crianga especial. S6 que na hora eu ndo entendi
nada, e dai falaram assim: “Oh! ele vai ser uma crianga especial? CF01

Ela (CRIANCA) precisou ir para a mesa de cirurgia de novo e colocar a valvula na
cabega. Isso ai foi um baque muito grande para nos. Ndo estava esperando, mas ela
é uma guerreira do Senhor mesmo. CF02

Ele foi diagnosticado com uma ma formagdo cerebral que chama Hidroanencefalia.
Foi me dada a noticia e eu ndao sabia do grau de dificuldade que era. Desde entdo,
se iniciaram os tratamentos e varias internagoes. CF04

O que mais me traumatizou foi, que ele chegou no hospital comigo de mdo dada,
conversando, o médico mandou eu sair. Quando eu voltei, ele ja estava intubado,
em coma. A unica coisa que me traumatizou foi como que ele entrou no hospital an-

dando conversando. Ninguém me explicou nada sobre o que aconteceu com ele.
CF05

Nos ja sabiamos que ela iria nascer com necessidade especial, mas, a gente ndo sa-
bia o motivo, o que era, como ia ser depois dela nascer. Ai veio tudo isso. Afetou tu-
do visdo, audi¢do coordenagdo motora. Foi muito dificil para todos nos. CF06

Diante desse contexto, a familia se reorganiza e elege um cuidador familiar para os
cuidados da crianga e suas demandas em saude, o que favorece, também a manutengdo de
atividades laborais e o sustento da familia. Enquanto um dos membros da familia se dedica a

crianga o outro busca recursos financeiros, fazendo horas extras no trabalho.

E ele (AVO). Tem que cuidar dele pra eu fazer o servigo de casa, fazer compra, fa-
zer varias coisas. Mas eu ajudo, mas é ele que faz tudo. CF03

Eu e o meu esposo. Ele é padrasto dele. Ele vem (PAI BIOLOGICO) de vez em
quando, ndo é aquela coisa, mas o cuidado mesmo é eu e o padrasto mesmo, porque
nos ndo conseguimos trabalhar registrado ainda, somos autonomos trabalhamos de

UBER, ai a gente vai revezando. Porque ai eu saio um pouquinho e fazemos mais
dinheiro. CF07

Eu tive que sair do servigo, o (ESPOSO) continuou no dele, teve que trabalhar mui-
to mais, fazendo extra. Ele é vidraceiro, trabalhava numa vidragaria. CF08

A familia se depara com uma crianga que requer cuidados, e sua condicao leva os

membros familiares a se questionarem se serdo capazes de cuidar dela. Os cuidados e os hora-
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rios rigorosos dos medicamentos da crianga, somados as demais fungdes do familiar no domi-

cilio impdem a necessidade de adaptagdes no ambiente e na rotina familiar.

[...] ela dessaturou, eu fiquei assim [...] eu sabendo o que eu tinha que fazer, eu fi-
quei impactada, que fiquei com aquela coisa “Meu Deus serd que eu dou conta?”.
Gragas a Deus foi bem na hora que o fisio chegou. Precisamos adaptar muitas coi-
sas em casa e na _familia. CF02

Era tudo muito novo quando eu cheguei, mas ao mesmo tempo ele ndo tinha traque-
ostomia, entdo era muito mais facil porque tirando os cuidados com a respiragdo,
com inalagdo, alimentagdo certinha, ver se ndo estava com febre, ver o perimetro
da cabega [...]. Fora isso era um cuidado, ndo vou dizer normal, mas era quase
normal. A unica coisa que esta pegando é que mais para frente vou ter mais dificul-
dade ¢ o banho, estad ficando mais tenso porque eu sinto mais cansago. CF04

Dentre as demandas de cuidados exigidos pela condi¢do da crianga, como os cuidados
de higiene, o manuseio de tecnologias, alimenta¢cdo e medicagdes, as familias narram desafios
como o deslocamento das criangas tanto para os atendimentos em satde quanto para as ativi-
dades da vida social. O ir e vir com a crianca gera nos familiares sentimentos de medo, inse-
guranca e angustia, que foram agravados pela pandemia da COVID-19. Essa situacdo refor-
cou a questdo de ser o domicilio o principal refigio das familias, por ele ja estar adaptado

para atender as necessidades da crianga.

Tem a questdo do transporte, porque a (CRIANCA) é hiper secretivo, a gente ndo
consegue ficar meia hora fora de casa. Chacoalhando (NO ONIBUS), mexendo,
como eu vou aspirar ele dentro de um onibus? A gente sempre teve essas dificulda-
des de levar, de trazer. CF08

O maior desafio nosso é sair de casa. A gente pensa muito. Ndo so pelo COVID,
mas pelo lugar. Serd que da para ele entrar com a cadeirinha? Serd que vai ficar
bem? Porque dentro de casa adaptou tudo, mas o mundo la fora ndo esta adaptado.
Porque hoje ele usa traqueostomia, entdo dependendo do lugar, como eu vou aspi-
rar ele? Tudo isso ai é muito dificil. Até para ir a casa de um parente é muita difi-
culdade. CF07

Na verdade, se for para eu sair com ela, so saio para ir ao médico. Porque ficou
muito invidavel, eu ndo posso sair com ela sozinha. Eu tenho que sair com outra pes-
soa para me ajudar a carregar o aparelho (Trilogy) e tem bolsa, tem isso, tem aqui-
lo. CF02

Agora nos estamos num dilema, o (FISIOTERAPEUTA) até falou que ele é a favor
da gente viajar. Que ¢ so comprar um aparelho que adapta no carregador, para por
no carro para durar. Ele disse que da para ir tranquilo, mas meu marido ta com
medo, ele falou: “Eu vou por vocés no carro e vou até ndo sei onde, vou fazer um

teste com vocés” (risos). Porque ele quer ir para casa da mde dele em Sdo Paulo.
CF06
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As demandas de cuidado e a centralizacdo do cuidado em um familiar desencadeiam
problemas de saude e cansago extremo. Nem sempre o cuidador familiar tem com quem divi-

dir as tarefas de casa e os cuidados da crianga conforme ¢ narrado pelas familias abaixo:

Ele (ESPOSO) fica com ele (CRIANCA), e a gente vai alternando. Porque quando
eu fui fazer a transferéncia dele (CRIANCA) deu problema na minha coluna, eu ja
ndo estava mais aguentando. CF07

No momento ainda é muito cansativo para mim. Minha coluna estd soé por Deus. A-
inda tem a casa que so eu cuido, ¢ bem cansativo, bem corrido. Eu tenho que me le-
vantar de madrugada, fazer o leitinho. Ndo é s mental, o corpo também. Tem a ca-
sa, o meu outro filho, meu dia a dia é bem corrido. CF02

Teve um dia que eu dei banho nele (CRIANCA), ele estava muito secretivo e eu dis-
se: “Olha eu vi que ele estava bem secretivo”. Al meu esposo falou: “Vocé tem que
aspirar ele”! Eu disse: “Ndo! Eu vou ao banheiro. Vocé sabe como é! Vocé o aspi-
ra, ja sabe como é o processo. Ele comegou a tremer, disse que ndo ia aspirar. Eu
falei: “Entdo ta bom! O gurivai ficar ai”. “Eu ndo vou aspirar ele ndo”. Vocé sabe
aspirar e foi assim que ele aprendeu. Ai de ld para ca ele aprendeu tudo. CF08

6.2.2 Processo de cuidados domiciliares ofertados pelos profissionais do servico de atengio
domiciliar

Para as familias do estudo os profissionais do SAD realizam os cuidados com a crian-
ca enfatizando, especialmente, a aspiragao endotraqueal, a ausculta pulmonar, a administragdao
de medicamentos, as coletas de exames, a verificagdo de sinais vitais € as manobras respirato-

rias. Dependendo da condicao clinica da crianga, os profissionais as encaminham ao hospital.

O fisio mesmo aspira porque tipo o problema da (CRIANCA) é o respiratorio.
[...]tém dias que ela esta mais cansadinha, tém dias que ela estd mais tranquila,
mas tem dias que igual a menina falou assim: “Olha eu vi a escuta, o pulmdo esta
bom, ja aspirei tudo, ela continua cansadinha, as vezes é dor”. E uma coisa que eu
ndo tinha. Ai ela (PROFISSIONAL DO SAD) me falou: “Ai a cara de dorzinha”. E
foi realmente deu remedinho para dor e realmente ela ficou mais tranquila e tal.
CFo02

Elas fazem as verificagdes dos sinais, e fazem a avaliagdo fisica, eu acho. Vé como
ele esta. A Fisio ausculta, faz a manobra para liberar a secregdo, fazem o procedi-
mento de atendimento quando ele geralmente estd internado no hospital. CF08

Sempre veem a frequéncia cardiaca, temperatura, se tem alguma coisa errada ja
manda paro o hospital, entdo me ajuda muito. Facilitou muito. CF04

Eles examinam tudo. Tem o fisioterapeuta, a fono, tem tudo. O médico examina,

passa o medicamento, tem a fisio motora e respiratoria. A fono faz a bandagem de-
le. Os enfermeiros fazem as medicagées, é isso. CF05

As familias reconhecem o cuidado dos profissionais por meio das orientagdes que eles

fazem tanto verbais quanto de forma escrita. Quando escrevem e as deixam no domicilio, a
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familia consegue recorrer as informagdes/orientacdes e sanar possiveis duvidas relativas ao
cuidado ou tratamento da crianga. Normalmente os profissionais deixam orientagdes quanto
as medicacdes de uso continuo ou de urgéncia, quando necessario, € numeros de contatos tele-
fonicos dos SAD. As orientagdes realizadas de forma oral sao fornecidas, essencialmente,
pelos profissionais da enfermagem e, normalmente, ndo sdo repetidas nos demais atendimen-

tos.

Quando eles (SAD) vém ja falam todas as regras, a gente tem a pastinha com todas
as dicas de remédios, de orientagbes, qualquer coisa é so procurar na pasta. La tem
os procedimentos também, o que faz quando convulsiona, se tiver febre, tem os nu-
meros para ligar e tudo. Isso, e quanto aos cuidados que o cuidador deve ter. Eles
falam s6 uma vez por praxe, porque depois de 5 anos, ndo é? Mas a gente estd sem-
pre aprendendo, mas ndo ficam repetindo sempre a mesma coisa porque ndo tem
necessidade. E mais a enfermeira que orienta. A assistente social também quando
vem falta alguma coisa. CF04

Sempre que ela vem (MEDICA), ela pergunta como que estd. Por exemplo: um pon-
to que eu achei bacana que a Dra. me explicou, quando ela vem em casa, que ele
poderia evoluir para uma bexiga neurogénica, que eu ja tinha ouvido falar e acom-
panhar algumas mdes no Instagram. [...] de acordo com a drea em questdo de posi-
¢do. Quem me passa ¢ a Técnica de Enfermagem. Uma duvida de aspirac¢do ou Ven-
tilagdo Mecanica em questdo respiratoria é a Fisio. CF08

Eles me orientam bem sabe, se acontecer alguma coisa eu posso ligar. Sempre
quando eles vém em casa eles falam, se tiver alguma coisinha uma assadura eles fa-

lam. Que eu tenho que por ela mais elevada, menos deitada. CF06
Além das orientagdes, as familias destacam no processo de cuidado quando o profis-
sional ensina e orienta o cuidador familiar a realizar algum procedimento ou cuidado especifi-
co com a crianga, como exemplo, o manuseio de tecnologias utilizadas pela crianga nos cui-
dados referentes a aspiragdo, a assepsia e higiene realizadas no dia a dia, e nos casos de como
proceder quando o quadro da crianga requer atendimento de urgéncia e emergéncia e em rela-
¢do ao ensino das tecnologias de comunicagdo para buscar auxilio. Porém, a familia, por ve-
zes, necessita levar a crianca ao hospital, para que o profissional possa realizar um cuidado

especifico com a crianga.

Foi mais por esse povo da saude (SAD) que veio ensinar como era para mexer, co-
mo era pra cuidar e a gente foi pegando jeito. CF03

Eles sempre perguntam se eu entendi, se eu tenho alguma duvida. Vamos supor, so-
bre o aspirador, vou por no chdo e eles falam “Ndo poe aqui”. Falam da prote¢do
que tem que por [...]. Orientagdo tipo igual a aspiragdo, tem coisas que eu ndo sa-
bia, eles ensinam “Oh mde, faz assim”. Nos cuidados eles ensinam bastante. Eles
(SAD) vao me orientando pelo WhatsApp. CF05

Ela (FONOAUDIOLOGA) me ensinou com a escovinha, ensinava, falava mesmo
que ele ndo come pela boca vocé precisa escovar bem. CF01
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Eu até perguntei para ela (FONO). Eu via la as meninas colocando bandagem para
ajudar na degluticdo, ai ela falou: “Se vocé pega na faringe, numa artéria que ndo
é certa e tal, pode incomodar e inverter”. Ai ja é uma coisa que foge do meu conhe-
cimento, elas ja tém estudo. Hoje ela (PROFISSIONAL DO SAD) conseguiu para
mim uma placa (CURATIVO). Sabe super boazinha. A gente conversa super. Ela es-
ta ali para me ajudar. Muitas vezes uma duvida que eu tenho, porque ela esta no
hospital. Querendo ou ndo em casa é diferente, as coisas, o ambiente la sdo diferen-
tes [...] na primeira vez eu liguei para o SAD. Ai ela falou vai ter que trazer aqui
(HOSPITAL REGIONAL). CF02

As receitas também estdo sempre na mdo. Nunca deixei sem, mas ajudou muito e
agora é bem mais facil. Porque passam a receita certinha, solicitam exames se pre-
cisar, entdo facilitou minha vida nesse sentido. CF04

[...] primeira coisa, perguntam como o (CRIANCA) esta. Como ele passou a sema-
na. Se tem alguma intercorréncia. Ai vdo atender ele. |...] tinha uma parte da coluna
dele aqui, que o ossinho estava mais “saltadinho”. Ai ela falou: “Olha, seria inte-
ressante a gente usar uma plaquinha”. Faz todo o acompanhamento, para ver se ele
esta ficando bem, se tem a necessidade de arrumar outra coisa ndo é. Caso tenha
alguma intercorréncia ou teve alguma coisa muito diferente se eu ligar ela fala: “o-
lha, eu queria que fizesse uma avalia¢do”, ai ela vem se ndo for possivel vir, ai ela
fala: “leva ele ali no PAM do Regional”, ai eles ja deixam avisados. CF08

Entretanto, por vezes, as familias ndo se sentem ouvidas ou respeitadas em seu modo
de ser e de cuidar da crianga, o que gera nelas o sentimento de inseguranca para o desempe-
nho do seu papel. H4 momentos em que os profissionais ndo olham ou examinam a crianca,
ndo abrem espaco para que a familia participe ou tire suas duvidas, tratam a crianca sem se

dirigir a ela como ser crianga, o que fere sua dignidade enquanto familia.

Até eu falei para ela (PROFISSIONAL DE ENFERMAGEM) que eu gostei da placa,
mas eles nunca chegaram e olharam nada, como a bolsa de colostomia. Nunca e-
xaminaram a barriguinha eles s vém, a fisio atende. [...] entdo vamos supor, que
nem esse negocio que aconteceu do filtro, eles sdo profissionais. Eles tém o conhe-
cimento deles, e agente estd comegando a ter um conhecimento, so que a prioridade
é o bem-estar da minha filha. Ela falou de um jeito que eu ndo gostei, ela colocou
na interpretagdo dela, eu acho que ndo tinha que ter isso. Um profissional tem que
ser profissional acima de tudo. CF02

Ah, tem muita coisa que eu ndo concordo. Eles ndo me escutam ndo, o que eu tenho
para falar. As vezes eles querem fazer alguma coisa no nené e eu ndo deixo. CF03

Ela s6 chega e quer por a ortese, mas a ortese é mais depois. Na teoria ela sabe
muito, mas ndo coloca em pratica e eu fico chateada porque ja é pouquinho, ja ndo
tem fono, ndo tem muito do que precisava ai eu fico chateada e insegura. Eu dou
muitas dicas, mas a pessoa ndo pega (risos), mas quando ela vai embora me dd uma
agonia porque nado adianta. CF04

Teve a vez que o médico, visivelmente ndo estava dando a minima. Que aconteceu
de eu estar falando alguma coisa e o profissional fala: “Nao é isso”, ou ndo deixar
eu terminar de falar, ou, terminar de explicar o que eu poderia achar e ele falar de-
pois de eu terminar. CF08
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A abordagem profissional desarticulada da familia e de suas necessidades em ser par-
ticipante e em ser ouvida refor¢a o distanciamento entre eles no processo de cuidado. Cada
familia tem sua estratégia de enfrentamento da situagdo e de adaptagdes para o manejo do
cuidado da crian¢a no domicilio. Os participantes do estudo destacam que o compartilhamen-
to de informagdes nem sempre acontece, o que dificulta a compreensdo pela familia em rela-
¢do ao que estd havendo com a crianga e como ela deve proceder. Essa postura leva a ndo
confianca da familia no profissional e a quebra de vinculos necessarios para o cuidado com-

partilhado.

A manobra de “tapotagem” que eles fazem, ndo me souberam responder. Dai eu fa-
lei: “tem profissional que chega aqui, se o (CRIANCA) estava bem ou ruim ele fazi-
a, para ver se tinha alguma coisa no pulmdo. Porque as vezes por fora estda bem e
por dentro ndo. Eu falei pra eles: “as vezes vocés chegam aqui, e ele esta bem, mas
a noite ele piora”. CF01

Ela tem o respirador que troca o filtro e estava super sujo e eu preciso trocar, ela
(CRIANCA) so usa o pediatrico dai eu comentei com a moga (FISIOTERAPEUTA),
ai ela pegou e foi la no carro e pegou o filtro de adulto. Entdo eu falei “Eu ndo sei
se esse dai vai dar para usar, porque ela so usa o pediatrico” Ela pegou e falou as-
sim tudo é filtro. Depois a outra moga que estava com ela falou assim: “Ixi acho
que ndo esclareceram porque veio para casa com duvida”. Elas ndo gostaram que
eu falei isso, so que também ela ndo me explicou, que ndo teria nada a ver. Ndo sei
se elas ndo gostaram do jeito que eu falei, e levaram os filtros todos embora vocé
acredita! Ndao que eu estou questionando, em nenhum momento questionei, mas a
gente fica com duvida. Porque eu estou em casa e ndo no hospital. CF02

As familias participantes do estudo ndo se sentem acolhidas e encorajadas a participar
e a colaborar no processo de cuidado. Acreditam que a relagdo entre a familia e o profissional
deveria proporcionar seguranca ¢ vinculo de confianca. Para as familias, as mudancas cons-
tantes de profissionais da equipe, a ndo validacdo do saber da familia € o ndo compartilhar

informagdes, resulta em agdes que ferem a dignidade da crianca e da familia.

Eu vou ser bem sincera, quando a gente ja esta acostumada com uma médica ja
muda de novo no ano que vem, é uma coisa que a gente ndo pode confundir uma
coisa. Nao é que eu ndo confio neles, ¢ que depois que aconteceu isso com o
(CRIANGA), eu fiquei sem seguranga eu tive que levar para o Hospital Regional, fi-
cou 16 dias internado. E eu ndo tenho mais confianca depois que aconteceu isso.
Agora vem outro médico que eu nem conhego, passa um remédio ai para comprar,
mas eu ndo compro. Ndo confio. Ninguém fala nada com a gente, ndo ha um respei-
to. CF03

Tem gente (PROFISSIONAIS) que consegue me explicar claramente. Desde que o
(CRIANCA) comegou o atendimento no SAD ele ja esta na quarta Fisioterapeuta.
Dos quatros (FISIOTERAPEUTAS), s6 em dois eu senti seguranga de conversa e fa-
lar: “Olha eu acho que o (CRIANCA) esta cansado por conta disso e disso, e levar
em conta a minha opinido. E falar: “Olha a gente conversou em reunido com a e-
quipe inteira, eu conversei com Doutora daquilo que vocé me falou”. Minha suges-
tdo seria: A questdo do ouvir, ouvir a mde, seja la quem seja. Que fique mais tempo
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com a crianga. E a questdo de explicar melhor as coisas, se tipo, explicou alguma
coisa, perguntar: “Vocé esta com alguma duvida? So de vocé perguntar, ja abre um
espacgo para a pessoa falar que sim ou ndo. CF08

Olha vou falar bem sério, eles (PROFISSIONAIS DO SERVICO) nao escutam muito
ndo. CF01

Para as familias, ha necessidade de profissionais especializados, com conhecimento,
em um atendimento que contemple as reais necessidades da crianga e de sua condicao clinica
no domicilio, e das demandas familiares que esse evento requer. Embora a familia considere a
importancia do SAD, para ela ha muito a ser feito em relacao ao atendimento que recebem da
equipe profissional como, por exemplo, providenciar uma equipe mais completa, usar aborda-

gens que considerem a crianga e a familia, inclusive, na organizacao do servigo.

Minha preocupagdo agora é pelo restabelecimento que pode fazer muita diferenga
na vida da minha filha, é uma fonoaudiologa. Preciso de um acompanhamento a
mais. As vezes o conhecimento faz toda a diferenga. Se vocé tem o conhecimento ali
certeiro, vocé ndo fica ali tentado remediando com outras coisas ja vai ali e resolve.

CFo02

Eu espero um servigo mais completo porque o que nos estamos tendo agora estd
bom, mas é tipo um quebra galho e tém muitas lacunas para fechar, muitas coisas
para melhorar. Muitos profissionais que podem ter na equipe e ndo tem. E melhor
que nada? Sim, mas poderia melhorar muito. CF04

Eu acredito que tivesse uma fisioterapia mais continua. Eu acredito que s6 uma vez
por semana é pouco. CF03

Em relagdo ao SAD, para melhorar era ter essa questdo do profissional da Fisio
motora. Se tivesse a Fono, mais visitas, mais vezes, manter uma frequéncia maior.
Que seria muito importante para o paciente se o SAD tivesse um psicologo. Acho
que melhoria muito para quem vai cuidar o paciente, cuidar da crianga. Ter o aten-
dimento psicoldgico, além da fisioterapia e tudo mais. [...] A partir do momento que
o0 paciente vai ter alta, que vai viver acamado, ndo sé do SAD, mas qualquer outro
servigo de saude ndo so para o paciente, mas para a familia. CF08

6.2.3 A familia em busca da rede de apoio

Para dar conta das demandas que a condi¢do de saude da crianga requer, a familia bus-
ca ajuda e acessa a rede de apoio que dispde. Ter com quem compartilhar sentimentos, angus-
tias, preocupagoes e informacdes, alivia o sofrimento da familia e a ajuda na busca de solu-
¢oes. Nem sempre a familia pode contar com o apoio da familia ampliada ou dos amigos. En-
contram na fé, for¢as para enfrentar as situacdes e para manter a esperancga. Os profissionais e
as instituicdes de reabilitacdo sdo percebidos pela familia como um apoio importante no cui-

dado da crianga e para fornecer informagdes que necessita na trajetoria de cuidados com ela.
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Ele (CRIANCA) veio para casa, a primeira vez, com trés meses. Entdo nessa época
eu fui para a casa dos meus pais, eu morava sozinha antes, mas quando ele nasceu
ndo teve condi¢do nenhuma de eu ficar sozinha entdo voltei para a casa dos meus
pais, no tempo que eu fiquei na internagdo [...]. Apoio sempre tem. Tem a familia, os
amigos, mas sdo para casos excepcionais porque no dia a dia é eu e ele. Nos casos
bem excepcionais sdo as minhas irmds, porque minha mde ja faleceu ha dois anos, e
meu pai é muito idoso, estd vivo e lucido, mas ndo para me ajudar nesse sentido
porque precisa mais de mim do que eu dele. So as irmas. CF04

Engragado, no comego parece que eu ndo deixei tanto me abater, porque eu falo
que eu fiz um acordo com Deus, tivemos que fazer uma barganha (risos). Se deixar
meu filho vivo e ndo vegetando o resto pode deixar que eu cuido sem reclamar (ri-
sos). Eu acho que eu tive a ben¢do de receber essa barganha, porque o resto a gente
cuida. A gente se adaptou. A gente o aceitou do jeito que ele veio. A gente ndo teve
aquelas lamentagoes. CF07

A Dra. percebeu que eu estava muito ansiosa. Ai ela conseguiu me encaminhar para
a psicologa do SAD, acho que ela nem atende as familias, mas ela conseguiu esse
acompanhamento para mim [...]. Ela (IRMA MAIS NOVA) pega no colo quando ele
(CRIANGCA) esta muito agitado. Ele acalma com ela. CF08

A APAE eu vejo um lado que ela me ajuda bastante, que a escola dele, eles me aju-

dam bastante ¢, ddo informagdo [...]. Do que se ele estiver precisando, eles ajudam.
CFo01

Minha made sempre que sai do servi¢o, quando ela pode, ela vem aqui me ajuda na
questdo do meu outro filho, da casa, e tudo porque quem mexe mesmo so com ela
sou eu e tem a minha cunhada sempre que pode ela me da uma ajuda também |...]
eu vejo muito apoio. Uma (OUTRAS FAMILIAS) ajudando a outra. Trocando medi-
camento, leite que uma ganha. CF02

Tive apoio da Terapeuta Ocupacional que ajudou bastante incluindo (CRIANCA) no
grupo de terapeutas, de terapia ocupacional que conheceu no hospital. CF05

Eu sempre ligo para ele (FISSIOTERAPEUTA CONTRATADO), qualquer coisinha
eu mando mensagem para ele, porque ali ele ja me orienta e pronto. As meninas do
Respira (PROJETO RESPIRA - UFMS) fala que eu posso ligar para elas também.
CF06

As familias do estudo acessam outras familias que vivenciam a mesma experiéncia, u-
tilizando-se de recursos como o ® WhatsApp para trocar informagdes, oferecer solidariedade,
adquirir equipamentos que nao estdo sendo mais utilizados pela crianga, e para compartilhar

problemas e sentimentos.

Ai eu conheci uma mde que ela que perdeu a filha, esta com um ano mais ou menos.
Ela tinha 10 anos quando faleceu e ela tem um grupo no WhatsApp de mdes, que
trocam experiéncias, trocam as coisas, vendem mais barato o que a gente ganhou
ou que ndo da. A gente vende mais barato ou troca por outra coisa. CF08

Foi uma moga la do hospital mesmo, ela que montou esse grupo. Sdo outras mdes
que tém também outros problemas. Que na cidade dela tem vdrias outras criangas
com necessidades. CF02
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7 DISCUSSAO

Este estudo descreveu, sob o ponto de vista das familias, o processo de cuidados do-
miciliares realizados pelos profissionais do SAD as criancas e adolescentes com necessidades
especiais de saude e suas familias.

Das 13 criangas inscritas nos servicos, oito participaram do estudo, sendo duas do sexo
feminino e seis do sexo masculino, com idades entre um e 10 anos. Os principais agra-
vos/condigdes cronicas apresentadas pelas criangas foram paralisia cerebral com atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor como andxia neonatal, doencgas virais e anomalias congé-
nitas. As criancas se enquadram nas modalidades de AD2 e AD3, com tempo de cadastro nos
SAD que variam de um més até quatro anos. Os familiares cuidadores sdao representados por
sete maes € um avo.

As maes sdo as cuidadoras principais e, eventualmente, compartilham o cuidado com
outros membros da familia como o conjuge e os avos. No estudo de Silveira e Nicorena
(2020), o cuidado familiar também ¢ ordenado pelas maes e avos, e ¢ dividido com o pai da
crianga.

O estudo de Leite ef al. (2019) descrevem a mulher como a responsavel pelo cuidado
dos filhos, o que a leva a se afastar do trabalho formal. Essas mulheres consideram que sua
presenga em casa e nos cuidados ao filho sdo prioridades.

Neste estudo, as agdes dos profissionais do SAD direcionadas as criancas e familias
revelaram um distanciamento entre os cuidados ofertados pela equipe e a real necessidade
vivenciada pelas criancas e familias. A (Des)articulacdo do processo de cuidado ¢ evidenciado
quando as demandas da familia para o cuidado da crianga exigem que ela busque recursos em
saude para além do servico ofertado pela equipe do SAD. Desde que a familia toma conheci-
mento da condi¢do cronica de saude da crianca, busca atender as suas necessidades e adaptar
o domicilio, para que possa proporcionar um ambiente adequado para ela. Além do mais, a
familia se torna expert nos assuntos relativos a condi¢do da crianga, pois necessita aprender a
lidar com ela mesma, quando ndo encontra o auxilio que necessita para tal.

As demandas da familia sdo descritas na categoria: “Familia e as demandas de cuida-
do com a crian¢a” em que fica evidente o impacto que o contexto da condi¢do da crianga traz
ao sistema e a estrutura familiar. As demandas de cuidado da crianca geram na familia o sen-
timento de medo e inseguranga quanto a sua capacidade de cuidar e de manusear as tecnologi-

as que a crianga requer. Além disso, a condi¢do da crianga impde a necessidade de a familia
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se organizar cada vez que precisa sair de casa, o que foi agravado pela pandemia da COVID-
19.

Junqueira et al. (2020) afirmam que os desafios enfrentados pelas familias de criangas
com Sindrome Congénita pelo ZIKA virus sdo similares aos vivenciados pelos cuidadores
familiares deste estudo. Sentimentos como medo, inseguranga e a falta de apoio dessas fami-
lias evidenciam a necessidade da insercdo de profissionais que reconhe¢am o contexto vivido
por elas, e a importancia de estarem sensibilizados para ofertar os cuidados a crianga no do-
micilio. Para Precce e Moraes (2020), os profissionais de satide devem ser capazes de olhar
para além da assisténcia técnica e ofertar um cuidado que seja direcionado ao paciente e a
familia.

As criangas deste estudo apresentam condigdes que exigem reabilitagdo psicomotora e
social, a utilizacao de tecnologias e uso continuo de medicamentos, cuidados especiais e con-
tinuos no domicilio, com hospitalizagdes recorrentes, o que sobrecarrega a familia. Um estudo
de Linck Junior et al. (2021), realizado em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, evi-
denciou que as criangas que possuem condi¢des cronicas € complexas sdo frequentemente
hospitalizadas, apresentam alta incidéncia de infecgdes relacionadas a assisténcia hospitalar
bem como altos custos em relagdo aos servicos hospitalares. Este estudo estabelece forte evi-
déncia que estratégias de cuidados bem estabelecidas podem repercutir na diminuicao da inci-
déncia das hospitaliza¢des e melhora da qualidade de sobrevida destas criangas.

Bossa et al. (2019) destacaram que familiares que cuidavam de criangas com disposi-
tivo tecnoldgico como a traqueostomia enfrentaram dificuldades ao se deparar com uma nova
realidade tanto no manuseio como na aquisi¢ao de insumos para ouso da tecnologia e na limi-
tacdo do convivio social.

A AD ¢ uma estratégia de cuidado que tem como eixos centrais a desospitalizagdo e a
transi¢dao do cuidado, as quais devem ser realizadas de forma humanizada e integral, de modo
a garantir a continuidade dos cuidados no domicilio. Para tanto, requer uma abordagem que
envolva a familia nos processos de cuidado (BRASIL, 2012; WEBER et al, 2017;
OLIVEIRA; CURY, 2020).

Os pressupostos do modelo de CCF norteiam os servigos de saude e as agdes do pro-
fissional para uma abordagem que garanta informag¢des compartilhadas, de forma a possibili-
tar a familia a autogestdo do cuidado assim como a participagcdo dela nos cuidados e nas to-
madas de decisoes. Nesse modelo, as familias s3o encorajadas a participar ativamente dos

cuidados da crianca, o que garante, ainda, a reducdo de erros e a satisfagdo da familia
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(INSTITUTE FOR PATIENT — AND FAMILY — CENTERED CARE [IPFCC], 2008;
DAVIDSON et al., 2017; BARRETO et al., 2017).

E fundamental uma abordagem que valorize os aspectos culturais e as formas singula-
res de cuidar proprias de cada familia. Respeito, dignidade e a necessidade de instrumentalizar
os cuidadores familiares sdo prementes para um cuidado compartilhado. Mesmo diante das
dificuldades que as familias do estudo descreveram, elas prosseguem em sua trajetoria de cui-
dados da crianga, da melhor maneira possivel. Neves et al. (2015) consideram que mesmo que
os cuidados com essas criangas sejam complexos, ou na auséncia de conhecimentos especifi-
cos, ou diante de poucas habilidades para o cuidado e para o manuseio dos aparatos tecnolo-
gicos, as familias conseguem proporcionar a crianca o que ela necessita. Entretanto, ¢ funda-
mental que a familia seja instrumentalizada com o conhecimento de praticas de cuidados se-
guro no domicilio, de modo a ndo expor as criangas a riscos de saude (BOSSA et al., 2019).

As familias do estudo descrevem o “Processo de cuidados domiciliares ofertados pe-
los profissionais do servigo de ateng¢do domiciliar”, como sendo, especialmente, as orienta-
¢oes referentes as urgéncias e emergéncias que podem acometer a crianga, € 0s ensinamentos
relativos a cuidados especificos ou uso de medicamentos.

Entretanto, para as familias do estudo, a oferta de cuidado dos profissionais do SAD
ocorre de modo desarticulado de suas demandas e expectativas, uma vez que ndo hé escuta
atenta por parte deles; por ndo compreenderem as reais necessidades vivenciadas por elas no
dia a dia com a crianga, € por ndo as reconhecerem como essenciais no processo de cuidado.
Essa (Des)articulacao entre a equipe ¢ a familia gera sentimentos de incapacidade e insegu-
ranga para o desempenho de seu papel de cuidadora. E necessario que o cuidado esteja articu-
lado e coordenado entre profissionais/equipe e cuidador/familia de forma a atender as neces-
sidades de satude e cuidado tanto da crianga quanto da familia.

Leite et al. (2019) afirmam ser indispensavel que os profissionais envolvidos no cui-
dado, em especial cuidados de enfermagem, reflitam sobre suas praticas, e melhorem os pro-
cessos interativos e instrucionais para que as familias se tornem mais autdnomas e seguras no
enfrentamento do processo de cuidado, o que possibilita o seu proprio bem-estar.

As familias do estudo expressam a relevancia tanto da equipe quanto do SAD, para o
apoio e condu¢do dos cuidados da crianga no domicilio. Entretanto, a abordagem dos profis-
sionais impede a criagdo de espagos em que a familia possa tirar dividas, e falar sobre seus
anseios e angustias. Esse achado fere os principios do SUS que sdo regidos pela integralidade
e que objetivam articular agdes de cuidado com o individuo, a familia e comunidade em todos

os niveis de atuacdo e aten¢do a saude (BRASIL, 2014a).
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A politica Nacional de Humanizacdo ¢ estabelecida em trés principios: a inseparabili-
dade entre a atencdo e a gestdo dos processos de producdo de saude; a transversalidade e au-
tonomia; e o protagonismo dos sujeitos. A abordagem dos profissionais dos SAD deve estar
pautada nestes principios, a fim de garantir e direcionar mudangas que proporcionem melho-
res formas de cuidar, onde o modelo de atengdo deve garantir o vinculo e os direitos dos usua-
rios e suas familias (BRASIL, 2004a).

A (Des)articulacao no processo de cuidado ¢ forjada pela imposi¢ao do saber dos pro-
fissionais ao saber da familia, pela ndo abertura ao seu modo de ser e de cuidar, pela dificul-
dade na escuta atenta de suas demandas e pelo vinculo fragil estabelecido com a crianca e a
familia, uma vez que as visitas sdo pontuais e pouco frequentes. Entretanto, as familias do
estudo reconhecem a importancia dos profissionais, pois se sentem seguras quando eles avali-
am e cuidam da crianga, e quando as orientam para realizar os cuidados que consideram mais
complexos ou manejar um equipamento assistivo.

E fundamental que os profissionais do SAD reconhe¢am a familia em todo o processo
e planejamento do cuidado e as empoderem para as tomadas de decisdo e manejo do cuidado
da crianca.

Uma abordagem em que os cuidados estejam centrados na familia gera satisfacdo aos
seus membros, evidencia suas forgas, preza pelo respeito as suas decisdes e pela garantia de
seus direitos e, ainda, reconhece valores, crencas e cultura proprios. Essa abordagem requer
que os profissionais desempenhem habilidades interpessoais, técnico-cientificas, éticas, edu-
cativas, gerenciais ¢ de negociacao no cuidado das pessoas e familias (INSTITUTE FOR
PATIENT — AND FAMILY — CENTERED CARE [IPFCC], 2008).

Nesse sentido, ¢ indispensavel que vinculos de confianca sejam estabelecidos entre
profissionais e familias, de modo a possibilitar que sejam ouvidas em suas necessida-
des, estabelecam confianga ¢ sejam fortalecidas em sua trajetoria (BOURKE-TAYLOR;
JANE, 2018).

Sopcak et al. (2021) afirmam que os profissionais que atuam em servigos de atengdo
em saude precisam estabelecer uma relagdo que possibilite evidenciar os processos de cuidado
e confianga, proporcionar um ambiente seguro, compartilhar informagdes necessarias a fami-
lia, escuta-las em suas preocupagoes e instrumentalizé-las para o processo de cuidado.

As familias do estudo compreendem que, para o cuidado ser efetivo, € necessario e
fundamental o envolvimento de profissionais que tenham habilidades e conhecimento das
necessidades das criancas que irdo atender bem como da estrutura familiar a que pertencem.

Tal fato ¢ apontado no estudo de Seidel et al. (2022), em que os profissionais que assistem
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criangas com necessidades especiais de saide nas Unidades de Atengdo Basica se referem as
fragilidades no servico como a desqualificacdo profissional e o desconhecimento deles quanto
aos cuidados que essas criangas requerem.

Favaro et al. (2020) identificam que o processo de educacao continuada e o suporte
psicologico aos enfermeiros que atuam na APS e que estdo vinculados a assisténcia as
CRIANES sio significativos para amenizar o despreparo, a inseguranga € o medo que per-
meiam os profissionais no cuidado a essas criancas € podem garantir um cuidado mais inclu-
sivo, humanizado e integral.

Pedrosa et al. (2020) afirmam que o desconhecimento dos profissionais relativo aos
cuidados de criangas com necessidades especiais de saide desencadeia nas familias sentimen-
tos como estresse, medo, decepgao e sobrecarga. Porém, tal desconhecimento e suas implica-
¢Oes nao estao restritas somente a necessidade de capacitagdes para esses profissionais, mas
também, de estratégias como a reestruturagdo de fluxos para o atendimento as CRIANES e
suas familias em toda a RAS.

Embora as familias reconhegam a importancia do servigo, ha muito a ser melhorado,
principalmente, na abordagem a essas, no cuidado da crianca no domicilio e na ampliagao e
composicao das equipes multiprofissionais.

A equipe de satde e a familia tém papel de destaque no processo de cuidado nos dife-
rentes cenarios de saude. A colaboragdo entre equipe e familia possibilita melhores praticas
de cuidado e a seguranca da crianga e familia, com potencial para proporcionar a oferta de
cuidado humanizado, independentemente do contexto e da experiéncia de doenga que a crian-
¢a e a familia vivenciam (CRUZ et al., 2020a).

Dias et al. (2019) reforcam que profissionais como os enfermeiros precisam ultrapas-
sar a compreensao do cuidado, para que possam desenvolver praticas sistematizadas e garan-
tam a participagao e o direito da familia como parte integrante do cuidado.

A valorizagdo do saber, a escuta atenta das familias pelos profissionais, o acolhimento,
o compartilhamento de informagdes e o esclarecimento de duvidas, que sdo pressupostos do
CCF, sao prementes para a que a familia seja capacitada para o cuidado no domicilio
(BALBINO et al., 2016).

Além dos desafios que as familias enfrentam em sua trajetoria de demandas e cuidados
com a crianga, deparam-se com as dificuldades de acesso ao sistema de saude bem como a
morosidade e burocracia para que a crianca possa ser atendida quando encaminhada a um
servico de maior complexidade. Tal situacdao leva a familia a enfrentar longos periodos de

espera e em busca de planos de satde privados.



55

Os profissionais que atuam na APS consideram que hd uma desarticulagdo na comuni-
cacdo entre os servigcos de satide que atendem as CRIANES. Destacam tanto a morosidade no
que diz respeito a referenciar as criancas para especialidades médicas quanto a auséncia de
retorno destes servigos no que se refere ao atendimento e acompanhamento realizados
(SULINO et al., 2021). Segundo Okido et al. (2016), os servigos que assistem as criangas €
suas familias necessitam de uma organizagdo e o estabelecimento de fluxos para um cuidado
competente em suas demandas.

Estratégias tém sido elaboradas por meio de novas tecnologias de gestdo em saude.
Um exemplo ¢ a elaboragdo de protocolo de fluxo de cuidado direcionado as CRIANES na
AD, no estado do Parana. Este protocolo foi elaborado com base em experiéncias vivenciadas
pelos profissionais atuantes nos SAD, e teve por objetivo instrumentalizar profissionais e fa-
milias para as demandas de cuidados com énfase nas necessidades identificadas, além da pro-
gramacdo da alta da crianga com a participagdo e a capacitacdo do cuidador (ROSSETO;
TOSO; RORIGUES, 2020).

Quando as familias ndo se sentem parte integrante do processo de cuidado, percebem-
se sem autonomia. Diante da necessidade de cuidar melhor das criancas, as familias do estudo
buscam apoio e acessam redes de acordo com suas possibilidades. Assim, “A familia em bus-
ca da rede de apoio” acessa grupos de maes, a fim de que possam dialogar e serem escutadas,
compartilhar informagdes, dividir experiéncias semelhantes e se fortalecerem para o enfren-
tamento das demandas da crian¢a e dos demais membros familiares. Atividades como concili-
ar os cuidados com a crianga e as necessidades dos demais membros da familia, além de adap-
tar a estrutura familiar para tal necessidade e realidade ¢ um alivio e uma vitéria para a fami-
lia. Estar com outras familias representa importante suporte que ajuda a pensar em solugdes
comuns e possiveis para os problemas do cotidiano com a condicao clinica da crianca.

O estudo evidenciou que as familias estdo em movimento e se apoiam por meio das
redes sociais que elas mesmas constroem. Essas redes, frequentemente sdo compostas pelos
proprios membros da familia ampliada, amigos, profissionais e institui¢des de reabilitagdo que
sdo acessadas por elas no processo de cuidado.

Segundo Sanicola (2015), as redes sociais sao estabelecidas como o conjunto de rela-
¢oes interpessoais entre familiares, amigos, institui¢des e outros. Estas redes se subdividem
conforme sua natureza e possuem caracteristicas. A rede social primdaria ¢ formada por famili-
ares, parentes, amigos, vizinhos e tem, como principio, a responsabilidade pelo outro, e as
relagdes sdo caracterizadas pela lealdade e solidariedade. As redes sociais secundarias sao

formadas por instituicdes sociais, organizacdes, educagdo e assistencial social e tem suas rela-
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¢oes estabelecidas com base no principio de igualdade. Para Pieszak e Neves (2020), as redes
sociais de CRIANES incluem as instituicdes de saude, hospitalares e unidades de APS, as
quais sao constituidas por médicos, assistentes sociais e equipe de enfermagem.

Observa-se que as redes sociais sdo organizadas e reorganizadas de acordo com o que
as familias vivenciam. Morais et al. (2019) identificam que, durante a hospitalizacdo de uma
crianga, as redes sociais da familia sdo reorganizadas por outros acompanhantes, equipe de
enfermagem, Organizacdes nao Governamentais e igrejas. Elas estabelecem relagdes de forta-
lecimento emocional e material, de envolvimento emocional, de identificacdo e de pessoas
que se compadecem do sofrimento do outro, de modo a estabelecer apoio mutuo.

As familias do estudo também buscam, por meio da fé e da espiritualidade, se fortale-
cerem para o enfrentamento dos desafios vivenciados. Dias ef al. (2019) evidenciam que cui-
dadores familiares de criancas com necessidades especiais de saude se apoiam em outras fa-
milias que experienciam os mesmos acontecimentos e tém na religiosidade um componente

fundamental para superar as adversidades que vivem.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Diante da realidade de terem uma crianga com necessidades especiais de saude e de-
mandas de cuidados no domicilio, as familias do estudo mostraram que buscam suas forgas e
se articulam de modo a suprirem as necessidades de cuidado apresentadas pela crianca e se
manterem unidos em familia. As situagdes adversas enfrentadas por elas as fazem reorganizar
a dindmica familiar e a eleger um cuidador principal. Entretanto, as demandas com a crianga
se sobrepdem as demandas e afazeres do familiar, desencadeando sobrecarga fisica e emocio-
nal, além do impacto financeiro que a familia precisa enfrentar.

A necessidade de obter manuseio de equipamentos, além de ter que realizar cuidados
especificos com a crianga em casa desencadeia na familia sentimentos de anglstia, medo,
incertezas e duvida quanto a capacidade para cuidar da crianca.

Quando os profissionais do SAD visitam a crianca e a familia no domicilio, realizam
procedimentos rotineiros como orientagdes ¢ educagdo em saude. Esses cuidados, porém, o-
correm de modo desarticulado, pois nao ¢ considerado o saber das familias, o que as leva a
nao se sentirem ouvidas em suas necessidades. Essa atitude e abordagem geram inseguranca e
distanciamento entre a familia e o profissional, vinculo indispensavel no processo do cuidado.
Embora as familias reconhecam a relevancia do servigo e o envolvimento dos profissionais,
consideram que ha muito a ser aperfeicoado.

As familias identificam fragilidades em sua inser¢ao no processo de cuidado da crian-
¢a por parte dos profissionais do SAD que demonstram poucas habilidades para cuidar da
familia, dar voz a essa, ajuda-la na tomada de decisdes, e inseri-la no planejamento do cuida-
do.

As familias identificam a falta de resolutividade quando apontam a auséncia de espe-
cialidades na equipe multiprofissional do SAD e o tempo de atendimento da equipe que, de
acordo com o seu ponto de vista, ¢ insuficiente para as necessidades de cuidados da crianga.

Considerando que a principal porta de entrada na rede publica de saude, para qualquer
atendimento em satde, ¢ a APS, as familias identificam uma desarticulagao da rede e limita-
¢des no servico, pois, para essas, as agdes dos profissionais presentes nesta rede se limitam as
visitas domiciliares esporadicas e ao fornecimento de materiais para o cuidado da crianca, o
que resulta em uma baixa resolutividade das demandas e necessidades das criancas e fami-
lias.

Os servigos de saude acessados na Atencdo Secunddria & Satude sdo os que garantem a

realizacdo de exames e assisténcia especializada, porém quando as familias ndo se sentem
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supridas buscam as redes sociais secundarias como as institui¢des de reabilitacdo, e a contra-
tacdo de profissionais, a fim de garantir a integralidade do cuidado que a crianga requer.

A Rede Tercidria a Saude ¢ evidenciada pelas familias como a rede que proporciona
um cuidado integral, com profissionais esclarecidos e preparados para o cuidado, e que garan-
tem as familias um preparo razoavel para as demandas de cuidados no domicilio. Entretanto,
tais profissionais ndo as preparam para possiveis intercorréncias relativas ao cuidado da crian-
¢a no domicilio e impactos desse evento nas interagdes familiares.

Todos os servigos de saude acessados pelas familias, em algum momento, comportam-
se de forma desarticulada e fragmentada das reais necessidades que as criangas e suas familias
necessitam. Vale lembrar que a AD deve ser estruturada de forma articulada e integrada a
outros componentes da RAS. Nesta desarticulagdo, as familias buscam as redes sociais prima-
rias e secundarias na tentativa de compartilhar o cuidado, sanar duvidas, dividir as angustias
que as rodeiam, e ter apoio nas demandas de cuidados exigidas para as criangas e suas fami-
lias.

Os achados deste estudo nos permitem apontar medidas que visem as agdes necessa-
rias para a pratica assistencial quanto ao processo de trabalho das equipes atuantes na AD que
assistem as CRIANES e suas familias, a fim de garantir a integralidade do cuidado, bem-estar
dos membros da familia e a eficacia dos cuidados ofertados por toda a RAS, com ag¢des articu-
ladas entre si. Desse modo, os achados desse estudo sugerem algumas medidas:

e A capacitagdo e instrumentalizacao dos profissionais que atuam no SAD a fim de
aprimorar a abordagem e o cuidado a familia de criancas com necessidades especi-
ais de saude;

e A elei¢do e implantagdo de um modelo de cuidado centrado na familia. Como pro-
posigao, sugere-se o CCPF;

o Implantacao de fluxos que identifiquem as CRIANES e suas familias em toda a ex-
tensdo da RAS, a fim de assegurar a visibilidade do grupo, garantir a continuidade
dos cuidados, evidenciar as necessidades individuais, e proporcionar um cuidado
integral;

e Maior resolutividade nas demandas requeridas pelas criancas e sua condigdo clini-
ca;

o Inclusdo de profissionais de outras especialidades nas equipes do SAD e organiza-
¢ao do fluxo para o rapido atendimento por eles, quando houver necessidade clinica

da crianca;
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e Promocao de espagos para possibilitar as familias a oportunidade de serem ouvidas,
esclarecerem suas dividas, e serem apoiadas em seus esfor¢os de cuidados a crian-
ca. Ainda, que sejam fornecidos espagos apropriados para que as familias perten-
centes a0 SAD possam se encontrar e compartilhar experiéncias comuns e possiveis
solugdes para suas demandas;

e Proporcionar a garantia e a participagdo dos profissionais em atividades de educa-
¢do em servico, a fim de que esses possam ser instrumentalizados para lidar com as
reais necessidades que estas familias vivenciam no decorrer do cuidado as
CRIANES no domicilio, considerando a necessidade de haver espacgos de discussao
e reflexdo para essa populagdo;

e A insercao de espacos multiprofissionais e interdisciplinares de discussdo nas insti-
tuigdes de ensino superior para a abordagem de cuidado dirigidas as criangas com
necessidades especiais de cuidado e suas familias.

Estas medidas implicam reflexdes, discussdes, reorganizacao dos servigos, mudangas
na cultura do cuidado, adaptagdes estruturais e de ensino, elaboracdes de protocolos assisten-
ciais e estabelecimento de fluxos, que auxiliem a proposi¢ao de melhorias nas politicas publi-
cas voltadas as CRIANES e familias.

Destaca-se como limitagdo do estudo: dificuldades quanto aos agendamentos das en-
trevistas, visto que algumas CRIANES pertencentes ao estudo estavam em regime de interna-
¢ao no periodo da coleta de dados; morosidade por parte da gestdo dos SAD em disponibilizar

planilhas de informagdes referentes as CRIANES e seu cuidador familiar.
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APENDICES

APENDICE A - ROTEIRO SEMI ESTRUTURADA PARA ENTREVISTA

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DAS CRIANCAS e FAMILIAS

01) Qual o sexo do seu filho(a) ( ) FEMININO ( ) MASCULINO

02) Qual a sua data de nascimento? / /

03) Qual a doenga/situacdo desencadeou a condi¢do especial de saude de seu filho?

04) Qual o comprometimento do seu filho (a)?

05) A crianga ¢ dependente de alguma tecnologia (ex: respirador/ bomba de infusdo)

( YNAO ( ) SIM Quais?

06) A crianga faz uso continuo de medicamentos? ( ) SIM ( ) NAO Quais:

07) Qual alimentacdo atual da criang¢a? (ex: AME/AMM/Formulas/sucos de frutas/Papa de
legumes/chas)

08) Quem ¢(sdo) o(s) principal(is) Cuidador(es) da crianca? Pai/mae/avo/ outros. Quem?

09) A crianga/Seu filho (a) estd cadastrado em um SAD ha quanto tempo?

10) Quando os profissionais da equipe do SAD vém a sua casa o que eles fazem?

11) De quando em quando eles vém a sua casa?

( )Semanalmente () Quinzenalmente ( ) Mensalmente () Outro:
12) Quais profissionais atendem seu filho regularmente? (ex: enfermeiro/médico pediatra/
fisioterapeuta/ fonoaudidlogo/ terapeuta ocupacional) Outro. Qual?

13) Quando vocé recebe atendimento de saude para [nome da crianga] em casa, quais sao os
motivos?

14) Como voce€ percebe o atendimento que ¢ oferecido para [nome da crianga]?

15) Como a equipe ajuda vocé e sua familia para o melhor cuidado ao seu filho?

16) Como voce se percebe realizando os cuidados em seu filho, em casa?

17) O que vocé precisa para cuidar do seu filho em casa? Vocé sente alguma necessidade para
cuidar do seu filho em casa?

18) Como sua familia se organizou para dar conta dos cuidados dele em casa?

19) Quem ou o que tem apoiado vocé e sua familia para o cuidado do (nome da crianga)?

INICIO DOS CUIDADOS NO DOMICILIO E APOIO

20) Conte-me como foi para vocé e para sua familia os primeiros meses com a crianga em
casa.

21) Quais foram as coisas que mais te ajudaram no cuidado inicialmente?

22) Em sua perspectiva, o que tornou o processo de cuidado da crianga mais dificil em casa?
23) Descreva-me sobre um dia tipico na vida de seu filho(a)

Perguntas de apoio:

Como vocé descreveria o dia do seu filho em comparagdo com outras criancas da idade dele?
Diga-me sobre algumas necessidades do seu filho que vocé acha que vocé resolve bem.

O que te ajuda ou te orienta na maneira como vocé gerencia o que seu filho precisa?

Quais das necessidades do seu filho vocé se sente menos capaz de gerenciar?

24) Ha alguma necessidade do seu filho que vocé ndo consegue atender? Se sim, qual (is)?
25) Se vocé fosse contratar alguém para atender as necessidades diarias do seu filho, quantas
horas semanais essa pessoa trabalharia? Qual seria a descri¢gdo do seu trabalho? O que ela
precisaria saber ou aprender?

26) Quais sdo os maiores desafios que vocé e sua familia enfrentam para o cuidado a seu fi-
lho?

Perguntas de apoio:

O que favorece o enfrentamento dos desafios diarios com os cuidados da crianga?
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O que dificulta o enfrentamento desses desafios?
Vocé ou sua familia estdo lidando atualmente com outros fatores de stress e tensoes?

QUANDO SEU FILHO PRECISA DE ATENDIMENTO DA EQUIPE:

27) Com qual profissional vocé consegue atendimento ou acompanhamento?

28) Quanto tempo geralmente leva até o atendimento?

29) Consegue em seguida agendar consulta de retorno?

30) Vocé considera bom ou ruim este atendimento? Por qué?

31) Em caso de necessidade de encaminhamentos da crianga para especialistas ou outros ser-
vigos, como isso ocorre? E quem faz o encaminhamento para vocé?

32) Apresentou alguma intercorréncia desde a tiltima consulta? ( ) NAO ( ) SIM
Febre/resfriado/gripe/broncoespasmo/vomitos/ diarréias/ crise convulsiva/ acidente domésti-
co. Outro. Qual?

33) Foi internada desde a ultima consulta? ( ) NAO ( ) SIM. Motivo

OFERTA DE SERVICOS

34) Na UBS/UBSF ¢ ofertado ou foi oferecido todas as vacinas para [nome da crianga]?

35) Na UBS/UBSF estao disponiveis todos os medicamentos que [nome da crianca] precisa
ou precisou? Se ndo, quem fornece os medicamentos?

36) Na UBS/USF ¢ realizada a avaliagdo para incluir sua familia nos programas sociais do
governo, como: Bolsa-Familia e o Beneficio de Prestagao-Continuada?

36.1) Caso receba, quem orientou?

36.2) Caso nao receba, por qué? Ja tentou?

37) Os profissionais costumam escutar o que vocés dizem?

38) Os profissionais respondem claramente as perguntas que vocés fazem?

39) Os profissionais disponibilizam tempo para vocé e os demais membros da sua familia
falar sobre seus problemas ou duvidas?

40) Os profissionais conhecem a historia clinica do(da) [nome da crianca]?

41) Os profissionais t€ém conhecimento do tratamento clinico realizado em [nome da crianga]
em caso de necessidade de atendimento?

42) Os profissionais te orientaram/orientam sobre quais os cuidados que vocés devem realizar
em domicilio e como fazé-lo? Caso sim, quem faz isso com mais frequéncia?

43) As orientagdes sao repassadas de forma individual ou coletiva?

44) Vocé as compreende claramente?

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

46) Na sua avaliagdo o servigo de satde tem correspondido as necessidades de atendimento
do(da) [nome da crianga]? Por qué?

47) O que vocé mudaria para melhorar o servico de atendimento a satide de criangas como
o(a) [nome da crian¢a] no municipio?

48) O que vocé espera do servico de atengdo a saude para criangas com o [nome da crianga]
em seu municipio?

49) Conte-me como tem sido a experiéncia da familia para o cuidado da crianga nesses tem-
pos de necessidade de isolamento social. Nesse periodo, como foi o atendimento ofertado pela
equipe do SAD?

50) Vocé se sente preparado para as demandas de cuidado do seu filho em casa?

51) Gostaria de me contar mais alguma coisa?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

Titulo do Projeto - CUIDADO REALIZADO PELA EQUIPE DO SERVICO DE
ATENCAO DOMICILIAR AS CRIANCAS COM NECESSIDADE DE ATENCAO
ESPECIAL A SAUDE E FAMILIAS, EM CAMPO GRANDE-MS.

Pesquisadoras responsaveis: Renata Mello Barbosa de Oliveira (67) 99989-2999 ¢ Maria
Anggélica Marcheti
Orientadora da pesquisa: Maria Angélica Marcheti

Convidamos vocé a participar desta pesquisa que tem o objetivo descrever o cuidado as Cri-
ancas ¢ Adolescentes com Necessidades de Atencao Especial a Satude e suas familias, realiza-
do pelos Servicos de Atengcdo Domiciliar. Esperamos, com este estudo, firmar a Atengdo Do-
miciliar como modalidade eficiente de acompanhamento integral das criangas com necessida-
de de atengao especial a satde. Acreditamos que os resultados gerados por ela possam contri-
buir para melhoria da assisténcia a saude prestada a estas criangas. Para realizagdo da pesquisa
acontecera uma entrevista presencial ou por intermédio do aplicativo (Googlemeet), conforme
a sua disponibilidade, a qual sera gravada por midia digital pelo proprio entrevistador. Os
dados serdo armazenados por um periodo de 5 anos e vocé€ podera revé-los quando quiser.
Apos este periodo, serdo destruidos. Sua participagdo consistira em participar da entrevista. E
possivel que no decorrer da pesquisa acontecam desconfortos ou riscos relacionados ao des-
pertar de sentimentos e emocdes que possam provocar constrangimentos ou tristeza. Neste
caso, vocé tem o direito de interromper a pesquisa a qualquer momento e, caso seja necessa-
rio, poderd ser encaminhados a atendimento especializado, sem que seja cobrado qualquer
custo por isso. Os beneficios que esperamos com este estudo serdo indiretos, contribuindo
para o conhecimento acerca do cuidado prestado as criangas com necessidade de atengdo es-
pecial a saude pelos servicos de atengdo domiciliar. Acredita-se que essas informagdes irao
subsidiar reorganizacao e qualificacdo da assisténcia a essas criangas. Sua identidade ndo sera
divulgada e seus dados serdo tratados de maneira sigilosa, sendo utilizados apenas para fins
cientificos. Vocé também ndo pagara nem receberd para participar do estudo. Os gastos ne-
cessarios para a sua participagdo na pesquisa, caso hajam, serdo assumidos pelos pesquisado-
res. Vocé tem garantida a possibilidade de ndo aceitar participar ou de se retirar a qualquer
momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo. No caso de duvidas ou da necessi-
dade de relatar algum acontecimento, vocé pode contatar os pesquisadores pelos telefones
mencionados acima ou pelo Comité de Etica pelo nimero (67) 3345-7187 ou pelo e-mail:
cepconep.propp@ufms.br. Este documento serd enviado a vocé por e-mail ou entregue de
forma presencial, assinado pelo pesquisador. Vocé devera assinar e devolver na forma presen-
cial, ou por e-mail, ou via Whatsapp, ficando com uma via para vocé. Declaro que estou de-
vidamente esclarecida sobre a pesquisa, estar ciente do exposto, e desejo participar do proje-
to.

Nome e assinatura do participante da pesquisa

Eu, Renata Mello Barbosa de Oliveira, declaro que forneci todas as informagdes do projeto ao
participante e/ou responsavel.

Campo Grande, s de 2021. Renata Mello Barbosa de Oliveira
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