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RESUMO

Introducdo. Os avancos tecnologicos e a crescente qualificacdo dos profissionais de saude
contribuiram para expressiva queda nas taxas de mortalidade infantil. Consequentemente,
houve aumento das condicdes cronicas na infancia, pois as criangas atualmente sobrevivem aos
adventos de salde e, muitas vezes, necessitam de cuidados especiais. Criangas com condicdes
crbnicas de saude demandam cuidados especiais, como 0 uso de dispositivos, tecnologias,
farmacos, reabilitacdo psicomotora e social, levando a modificacdes no contexto familiar. A
Atencdo Domiciliar (AD) favorece o atendimento das demandas de criancas com doenca
cronica e sua familia. Entre os desafios que se colocam no contexto da AD estdo a baixa
qualidade das informacdes fornecidas pelos profissionais, 0s instrumentos ndo padronizados
para o atendimento das criancas, e as demandas das Criancas com Necessidades Especiais de
Saude (CRIANES) e suas familias que necessitam de um servico organizado que atenda as suas
necessidades. Objetivo. Descrever o cuidado prestado as Criangas com Necessidades Especiais
de Saude (CRIANES) nos Servigos de Atencdo Domiciliar (SAD) no Estado de Mato Grosso
do Sul (MS). Metodologia. Pesquisa descritiva e exploratéria, de abordagem quantitativa. Foi
aplicado um formulario, via Google forms, aos profissionais dos SAD de MS contendo questdes
sobre a caracterizacdo dos servicos e os cuidados realizados com as CRIANES. Resultados.
Participaram do estudo oito SAD de MS, sendo trés da capital, um de Aquidauana, um de
Coxim, um de Corumbd, um de Ponta Pord e um de S8o Gabriel do Oeste, totalizando 14
equipes. Os servicos possuem entre seis e 10 profissionais atuantes. Os profissionais realizaram
orientacdes, procedimentos e avaliacdo clinica durante as visitas, realizadas semanalmente. No
momento do estudo, os SAD que participaram do estudo atendiam 25 criangas com diferentes
diagnosticos, predominando a paralisia cerebral. A maioria das criancas foram classificadas
como AD2 (média complexidade) de acordo com suas demandas de cuidado. Os servi¢os ndo
contam com um protocolo de fluxo especifico para o atendimento. Conclusdo. O SAD possuli
grande potencialidade por oferecer atendimento multiprofissional com a realiza¢do do Projeto
Terapéutico Singular. Além da ampliacdo dos servicos, a implementacdo de protocolos de fluxo
para o cuidado das criancas se faz necessaria, bem como a atualizacdo profissional para o
atendimento as familias

Palavras-chave: Servico de Atencdo Domiciliar; Familia; Enfermagem; Necessidades
Especiais.

Descritores: Saude da Crianca; Servicos de Assisténcia Domiciliar; Enfermagem; Doenca
Cronica.



Apresentacéo e aproximacgdo com o tema

A pediatria € um tema que me despertou interesse desde as primeiras atividades préticas,
ainda na graduacao. No ano de 2016, surpreendi-me ao estagiar com crian¢as na enfermaria de
pediatria (pablico com o qual ndo havia tido tanta aproximacéo antes) e vi-me feliz, realizada
e util.

A partir de tal experiéncia, passei a integrar o Laboratorio de Estudos e Pesquisas em
Intervencdo Familiar (LEPIF), um grupo de pesquisa coordenado pela minha atual orientadora,
Prof* Dr* Maria Angélica Marcheti. No grupo de pesquisa aprofundei-me em temas
relacionados a crianca e sua familia, ocasido em que compreendi um pouco mais sobre a
complexidade das relacfes familiares e do cuidado em pediatria.

Em 2017 desenvolvi meu Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) na éarea sob a
orientacdo da Prof? Dr? Fernanda Ribeiro Baptista Marques, no qual estudamos a sobrecarga
das maes frente a hospitalizacdo infantil. Senti-me inserida ainda mais na tematica e inspirada
a seguir com novas pesquisas.

Visualizando a realidade das condicdes de saude das criangas hospitalizadas e de suas
familias, indagava-me: O que acontecia depois que recebiam alta hospitalar? Quem lhes
realizaria os procedimentos que seriam ainda necessarios em seus lares? A partir de tais
indagacdes, foi possivel refletir sobre o cuidado das criangas que necessitam de cuidados
especiais de salde e de como tais cuidados eram realizados no domicilio apés a alta.

Diante de tal reflexdo e de um universo de desafios que permeiam o cuidado, desde 0s
profissionais e servicos que ddo suporte domiciliar até o cuidador que necessita realizar
procedimentos e cuidados para a sobrevivéncia de suas criangas, inscrevi-me no edital de
mestrado do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da UFMS na &rea de Enfermagem
Pediatrica, a fim de continuar meus estudos buscando aprimorar os conhecimentos para oferecer
o melhor cuidado as criancas com necessidades especiais de saude e suas familias.

Uma vez no mestrado, tive a oportunidade de participar como colaboradora no Projeto
de Pesquisa cadastrado no Edital Universal, sob coordenacdo geral da Prof? Dr? Beatriz Rosana
Gongalves Toso e coordenagdo local da Prof® Dr® Maria Angelica Marcheti, sob o titulo:
“Produgdo do cuidado e validagdo de protocolo de fluxo para servigos de atengdo domiciliar a
criancas com necessidades especiais de saude”.

Desse modo, adentrei um universo desafiador que é o cuidado a crianga com
necessidades especiais de saude e sua familia. Para tanto, busquei aprofundar-me no
conhecimento sobre a satde da crianga na familia e na sociedade, e conhecer 0s servigos de

atencdo a esse grupo.
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INTRODUCAO

Com a preocupacao em manter um crescimento saudavel, e com a inclusdo das familias
nos cuidados, foram implementadas estratégias como: o Programa de Assisténcia Integral a
Saude da Crianca, a Estratégia de Enfrentamento as Adversidades das Condi¢des de Saide na
Infancia e as leis como o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA). Tal preocupacdo com a
salde da crianca, que ocasionou a construcdo das politicas publicas, favoreceu o avanco nas
tecnologias de assisténcia a salide que garantiram maior sobrevida das criangas, assim como a
busca por avancos pelos profissionais de satide (RIBEIRO, 2017; ARAUJO et al. 2014).

O ECA ¢ considerado no Brasil o principal instrumento normativo sobre os direitos da
crianca e do adolescente, determinando direitos e garantias fundamentais. O estatuto trouxe
protecéo integral no qual as criangas e adolescentes s&o vistos como sujeitos com direitos. Com
o conjunto de leis que formam o ECA, foram construidas politicas publicas voltadas a esse
publico (BRASIL, 2019).

Os incrementos na area das politicas voltadas a salde da crianca impulsionaram uma
sobrevida maior desse publico, inclusive das que requerem cuidados especiais. A terminologia
Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) surgiu do termo em Inglés
Children With Special Health Care Needs (CSHCN) e é utilizado para se referir as criangas e
adolescentes com fragilidades clinicas e que necessitam de tecnologias de cuidados (ARRUE
et al. 2016; SILVEIRA; NEVES, 2019).

No Brasil, as CRIANES sdo classificadas de acordo com suas necessidades de cuidado
como: as que apresentam atrasos no desenvolvimento, as que demandam o uso de tecnologias,
de medicamentos, e as que requerem cuidados habituais e mistos. A exemplo das demandas de
cuidado estdo: reabilitacdo psicomotora e funcional, uso de cateteres, bolsas de colostomia,
traqueostomia etc. As necessidades habituais incluem os cuidados di&rios como, por exemplo,
a alimentacdo e a higiene (RAMOS, 2015; MORAES; CABRAL, 2012).

De acordo com Neves, Cabral e Silveira (2013), nos anos entre 1997 e 2001 as
CRIANES representaram 74,2% dos pacientes que sairam da terapia intensiva neonatal no Rio
de Janeiro e, em 2005, faziam parte de 58,5% das criangas de um hospital-escola que realizava
acompanhamento ambulatorial.

Diante desse novo contexto em que criangas necessitam de cuidados continuos no
domicilio, o servi¢o de saude teve que ser reorganizado a fim de que pudesse ser capaz de
realizar o atendimento desse grupo e de suas demandas. Como resposta a tal necessidade,

podemos incluir a implantacdo dos Servicos de Atengdo Domiciliar (SAD)
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De acordo com Brasil (2016a), a Atencdo Domiciliar (AD) é uma modalidade de atencéo
a saude integrada a Rede de Atencdo a Saude (RAS) e é caracterizada pelo conjunto de a¢oes
de prevencao e tratamento de doencas, reabilitacdo, tratamentos paliativos e de promogédo a
salde, de forma a garantir a continuidade do cuidado. Ja o SAD é um servico complementar
aos cuidados realizados na atencdo primaria e nos servicos de urgéncia, substituindo ou
complementando a internagdo hospitalar.

A portaria n® 825 de 25 de abril de 2016 dispde como objetivos do SAD a reducédo da
demanda por atendimento hospitalar, a reducdo do periodo de permanéncia dos usuarios
internados, a humanizacdo da atencdo a salde e autonomia dos usuarios, e a
desinstitucionalizagé&o e otimizagdo dos recursos financeiros (BRASIL, 2016a).

Desde a implantacio do SAD nos municipios brasileiros, 0s servigcos vém se
estruturando para dar conta de atender as demandas de criangcas com necessidades especiais de
salde e de seus objetivos legais. Para tanto, faz-se necessario identificar tais servicos e as
criancas neles inscritas, para que se possa conhecer as dificuldades e os desafios que esses
servigos enfrentam.

Diante disso, questiona-se: Quais sdo 0s SAD existentes no Estado de MS? Como € seu
funcionamento? Quantas e quais sdo as CRIANES atendidas pelos servigos? Quais as
necessidades de atencdo especial de satde das criancas e adolescentes atendidas pelos servicos?
Quais as estratégias de cuidado utilizadas para assisti-las?

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral:
Descrever o cuidado ofertado as criancas e adolescentes com necessidades especiais de

salde nos servigos de atencao domiciliar, na perspectiva dos profissionais de salde.

3.2 Objetivos especificos:

o Descrever os servicos de atencdo domiciliar existentes no Estado de Mato
Grosso do Sul.

o Conhecer as demandas de cuidados e a necessidade de atencdo especial de satde
das criangas e adolescentes com necessidades especiais atendidas pelos servigos de atengéo

domiciliar de Mato Grosso do Sul.
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o Descrever as estratégias de cuidado na atengdo as criancas e adolescentes com
necessidades especiais de salde atendidas pelos servigos de atencdo domiciliar de Mato Grosso
do Sul.

1 JUSTIFICATIVA

As criancas com necessidades de cuidados especiais e continuos demandam
hospitalizacBes prolongadas e requerem, por vezes, assisténcia por meio de recursos
tecnoldgicos. Entretanto, embora necessario em periodos agudos da condicdo da crianca, 0
ambiente hospitalar é considerado um ambiente de risco por causa da exposicdo a diversos
elementos e situacdes que podem agravar a condi¢cdo das criancas que ja possuem a saude
comprometida (NEVES et al., 2015; RAMOS et al., 2015).

Embora, no ambiente domiciliar, a familia enfrente desafios como o medo, a falta de
preparo e a dificuldade de acesso e acompanhamento na Atencdo Primaria & Salde, tanto a
crianca quanto a familia sentem-se mais seguras e confortaveis em casa. Apés a alta do hospital,
essas criangas e adolescentes ainda requerem cuidados que devem ser continuados no domicilio,
e gue sao realizados parte pelos profissionais da AD e parte pelas familias. Os profissionais
necessitam realizar um cuidado além do técnico hospitalar e devem desenvolver uma prética
assistencial diferenciada centrada no paciente e familia para que sejam atendidas as demandas
das criancas e suas familias (DIAS et al. 2019).

Além do acompanhamento domiciliar a crianca e familia, a AD também apresenta papel
relevante na desospitalizacédo e otimizagéo de leitos hospitalares e na diminuigéo da ocorréncia
de novos agravos causados pela exposicao que o ambiente hospitalar predispde, além de dar
suporte as familias (ROSSETO, 2017; BRASIL, 2013).

Porém, para um bom funcionamento da AD, é necessario que o processo de cuidado e
0 atendimento estejam organizados corretamente. No Brasil os servigos domiciliares foram
dispostos a partir de 2013, mas ainda necessitam de organizac¢do no fluxo dos pacientes do
hospital para o domicilio (ROSSETO, 2017).

Desse modo, torna-se fundamental identificar os SAD do Estado de Mato Grosso do Sul
e caracterizar as CRIANES atendidas nesses servi¢os de forma a identificar a producgédo do
cuidado e a percepcdo dos profissionais acerca desse acolhimento. Assim, as informagdes véo

contribuir para o desenvolvimento de estratégias eficazes para a organizagdo do atendimento.
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2 REVISAO DA LITERATURA
2.1 As Criangas com Necessidades Especiais de Saude

O termo Children with special health care needs (CSHCN) foi definido pelo Maternal
and Child Health Bureau como criancas que apresentam alto risco ou que ja possuem uma certa
condicdo que necessita de algum servico de satde além das demandas esperadas. No Brasil, 0
termo foi traduzido transculturalmente como Criangas e Adolescentes com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES), e sua definicdo € mais ampla, pois se refere as criancas e
adolescentes clinicamente frageis e dependentes de tecnologia (CABRAL, 2003; ARRUE et
al., 2016).

Sé&o caracterizadas como CRIANES, portanto, as criangas e adolescentes de 0 a 18 anos
de idade incompletos, que tenham ou estejam em risco de desenvolver alguma condicao crénica
de saude, que apresentem limitacdes no desenvolvimento ou deficiéncias que necessitem de
assisténcia a longo prazo (SILVEIRA; NEVES, 2019; CAICEDO, 2014; LOLLAR;
HARTZELL; EVANS, 2012; MC PHERSON et al., 1998).

Tem-se observado maior sobrevida das CRIANES levando em consideracdo o
desenvolvimento tecnoldgico e a qualificacdo dos profissionais no atendimento aquelas em
condicGes graves que demandaram servicos de salde especializados (ROSSETO et al., 2019).

Analisando tal sobrevida, dentre as criancas com condicdes cronicas de saude, 9,1% tém
até cinco anos; 9,7% tém entre 6 e 13 anos; e 11%, de 14 a 19 anos em relag&o ao total geral
da populacéo de criancgas (IBGE, 2010).

De acordo com o estudo do Instituto Fernandes Figueira, 84,2% das internacbes de
criangas na instituicdo foram de Criancas com Condi¢cdes Complexas (CCC). Entre essas
condices, 80,8% se referem a anomalias genéticas e congénitas, 68% a doencas respiratdrias,
47,3% a doencas neuromusculares e 42,4% a doencas gastrointestinais. Quanto as necessidades
de saude ap0s a alta hospitalar, muitas dessas criancas necessitaram de algum tipo de tecnologia,
29,6% de gastrostomia, 7,4% de oxigenoterapia, 4,4% de férmulas lacteas especiais e 2%
necessitaram de ventilagdo mecanica ndo invasiva (BRASIL, 2016b).

Segundo Moreiraetal. (2017), a definicdo de condicdo crdnica engloba tanto as doencas
crbnicas quanto as infecciosas e as mais variadas deficiéncias, pois possuem caracteristicas em
comum, como a temporalidade, a continuidade do cuidado e a interrupcéo e incorporacéo de
rotinas. Porém, diferenciam-se em graus de complexidade, uso dos servigos de saude e no
aporte tecnoldgico que as criangas necessitam para sobreviver nos hospitais ou no domicilio.

As situacdes cronicas de saude na infancia envolvem aspectos bioldgicos, psicoldgicos

e cognitivos, podendo durar até um ano. Tais condi¢des apresentam sequelas, entre elas as



13

limitacdes das atividades fisicas, cognitivas, emocionais e de crescimento, a dependéncia de
recursos de maneira a minimizar as limitacbes (medicamentos, alimentacdo especial e
tecnologias) e as necessidades da utilizacdo dos servicos de saude (psicolégicos ou
educacionais) acima do comum para a idade (STEIN, 1993).

Muitas dessas condi¢des cronicas podem ser tratadas no domicilio, promovendo a
reducdo do sofrimento ocorrido durante a hospitalizacdo pelas criangas e suas familias, e 0
aumento da disponibilidade de leitos para as condi¢cbes agudas em que a hospitalizacdo é
inevitavel (BRASIL, 2016b).

Tais criancas, quando recebem alta e vao para o domicilio, requerem cuidados de satude
especiais que geram variadas demandas as suas familias. Desse modo, considera-se necessario
abordar também as familias das CRIANES.

2.2 As familias das Criangas com Necessidades Especiais de Saude

Quando se tem a noticia da chegada de um bebé, planos e projetos sao idealizados pela
familia. O momento em que a familia recebe a informagdo de que a crianca tem alguma
necessidade especial de salde é uma ocasido turbulenta por ser algo inesperado, que afeta
emocionalmente os membros (MOURA et al. 2020).

Quando uma crianca recebe o diagnostico de uma situacdo crénica de saude, toda sua
familia é envolvida e precisa ajustar-se a fim de aceitar a condicdo da crianca. As familias
enfrentam aumento da responsabilidade, reducdo do tempo livre, alteracdo da situacdo
profissional do cuidador e elevacdo da sobrecarga financeira e emocional (SILVA; ROMAO;
ANDRADE, 2019).

De acordo com Dantas (2019), o desgaste que tal situacdo pode ocasionar nas familias
inclui afastamento nas relagbes familiares e problemas conjugais. A instabilidade financeira
também pode ser observada pelo fato de o cuidador principal necessitar deixar seu trabalho ou
diminuir sua carga horéaria. O estudo também cita que as familias enfrentam restricao social seja
pela sobrecarga do cuidado dispensado a crianga, seja para se protegerem de possiveis
preconceitos e julgamentos.

Frente a complexidade das situacdes cronicas e suas possiveis complicacbes que levam
a recorrentes hospitalizacdes, a condicéo cronica de satde envolve longos tratamentos que se
estendem ao domicilio, sobrecarregando toda a familia e, principalmente, o cuidador
(GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016).

A complexidade das demandas de cuidados implica o estabelecimento de redes de apoio

social pelo servico de saude, a propria familia e a comunidade. Afinal, os cuidados sé&o
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continuos gerando impacto em todo o nicleo e causando mudancas no cotidiano. As méaes
comumente assumem o papel de cuidadoras principais, 0 que causa sobrecarga em suas
atividades diarias, muitas vezes sacrificio da vida pessoal, familiar e social para se dedicar a
crianca. A fim de evitar tal sobrecarga, a participacdo dos demais membros & importante
(SILVEIRA et al, 2020).

O estudo de Rodrigues, Ferreira e Okido (2018) aponta que a maioria dos cuidadores de
CRIANES apresenta sobrecarga fisica, emocional e social entre moderada e severa. O estudo
também aponta que, identificando-se os fatores associados a tal sobrecarga, é possivel qualificar
0 cuidado ofertado.

Cada familia responde de diferentes formas a condicéo cronica da crianca, e tal processo
é formado a partir do conhecimento da familia sobre a condicao da crianga, suas crencas e suas
questdes sociais particulares. A partir da descoberta da doenca até a noticia de que a condicdo
perdurara, a familia perpassa pelas fases de negacdo e desespero em busca da capacidade de
enfrentar essa condicdo e de encontrar o equilibrio em meio a tal situacdo (OLIVEIRA, 2018).

As familias, ao vivenciarem a crise provocada por todo esse processo, também
experimentam desequilibrios em seu funcionamento, o que provoca alteragdes no afeto e nas
financas, podendo levar a reorganizacdo familiar. A medida que o cotidiano das familias se
modifica, inicia-se uma nova configuracdo no modo de viver, com novos significados para cada
membro, que sdo vivenciados de acordo, também, com as experiéncias anteriores e que é
projetada na experiéncia atual (DANTAS, 2019).

Silva, Romé&o e Andrade (2019) assinalam que as familias enfrentam dificuldades no
atendimento de suas criancas e ainda sofrem preconceitos relacionados com a doenga. O
familiar principal cuidador da crianga acaba abdicando de sua vida para se dedicar ao filho.
Assim, os profissionais de saude se tornam importantes fontes de informacéo e incentivo as
familias.

Com os cuidados domiciliares, a familia necessita ser reintegrada ao cuidado, uma vez
que € necessario que alguém assuma o papel de cuidador em casa. A familia precisa se adaptar
para cuidar da crianga, necessita do apoio da rede familiar, social, dos profissionais e servigos
de satde (RIBEIRO et al., 2017).

A familia, integrada aos demais sistemas e subsistemas de saude e contextos de cuidado,
busca recursos e estabelece redes de apoio para suas demandas. A atencdo domiciliar € um dos
importantes expedientes disponibilizados nos servicos de salde para a atengdo em salde dessas

criangas.
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2.3 A equipe de saude como apoio as familias e sua integragdo nos cuidados

No cenério das condicfes cronicas de saide, o enfermeiro desempenha um papel
estratégico em relacdo a sua proximidade com a crianca e sua familia além da relacdo com os
profissionais da equipe de saude. Sua intera¢do com a equipe viabiliza a organizacao do cuidado
e a continuidade de tal organizag&o no &mbito domiciliar é de suma importancia (MORORO et
al. 2020).

A partir do conhecimento da experiéncia das familias, o enfermeiro, em conjunto com
a equipe de saude, pode direcionar a¢fes que contribuam com a melhora da qualidade de vida
da crianca e familia. Os cuidados domiciliares sdo, em grande parte, realizados pela familia,
que necessita de orientacOes para promover a seguranca de seus membros no desenvolvimento
das acdes (LISE et al. 2017)

O enfermeiro devera ter como norte os pressupostos da filosofia do Cuidado Centrado
no Paciente e Familia (CCF), a saber: dignidade e respeito (profissionais ouvem e respeitam as
escolhas e crencas), informacdo compartilhada (todos os dados comunicados e divididos),
participacdo (profissional e familia na tomada de decisdo) e colaboracdo (paciente e familia
incluidos como base de apoio na prestacdo do cuidado) (UEMA et al., 2017).

Tais pressupostos precisam ser considerados como norteadores do cuidado e das a¢Oes
do profissional para a abordagem e o apoio necessarios as familias. Desse modo, torna-se
imperioso que a equipe de salde compreenda a experiéncia da familia e se preocupe com as
necessidades de todos os envolvidos no processo de cuidado da crianca (ALVES;
AMENDOEIRA; CHAREPE, 2017).

E preciso reconhecer a centralidade da rede familiar no cuidado e o protagonismo da
criancga e familia. Ao se referir as criancas, suas capacidades ndo podem ser ignoradas, nem
sua possibilidade de elaborar seu proprio processo de desenvolvimento com a aquisicdo de
habilidades. Nesse sentido, é possivel a construcdo de protagonismo da crianca e da familia no
manejo da assisténcia. A equipe de salde deve estar sensivel ao cuidado centrado na familia e
compreender que tal amparo ndo pode gerar sobrecarga para o nucleo familiar (MOREIRA et
al. 2017).

O estudo de Marcon et al. (2020) considera que as CRIANES séo pouco conhecidas
pelos profissionais que atuam na atencdo primaria e, embora visiveis pelos servicos de APS,
sdo invisiveis na percepcao das familias. As familias ndo encontram 0 que necessitam para 0
cuidado da crianca nas unidades da APS e buscam pelos servicos especializados.

A transferéncia da responsabilidade e do cuidado das instituicGes especializadas e de

reabilitacdo para os planos de saude privados favorece o desconhecimento das demandas das
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criangas e uma certa valorizacdo do cuidado centrado na doenca, ao contrario do respeito aos
atributos da APS, como a longitudinalidade do cuidado. Assim, € necessario que 0S
profissionais de salde assumam o compromisso de reconhecer as criancas e lhes oferecer
assisténcia de qualidade, estabelecendo vinculos com as familias (MARCON et al. 2020).

O enfermeiro e a equipe interprofissional sdo capazes de construir tais vinculos com as
familias a fim de elaborar, de forma coletiva, as estratégias para a continuidade do cuidado
também no ambiente domiciliar (SILVEIRA; NEVES, 2020).

2.4 A atencéo domiciliar na rede de cuidados

A AD apresenta-se como resposta as demandas de cuidado e propde atencdo mais
humanizada, incluindo os familiares ativamente como sujeitos do cuidado, além de atender a
cultura da desospitalizacéo e favorecer a otimizacdo dos leitos hospitalares (BRASIL, 2016b).

De acordo com a Portaria Consolidada n° 5 de 28 de setembro de 2017, a AD é uma
modalidade de atencdo a salde integrada a Rede de Atencdo a Saude (RAS), um conjunto de
acOes sanitarias que inclui a prevencdo, o tratamento, a reabilitacdo e a promogéo prestadas no
ambiente domiciliar (BRASIL, 2017; ALENCAR et al., 2018).

A Portaria n° 285, de 25 de abril de 2016, preconiza que a AD € organizada em trés
modalidades atreladas de acordo com as necessidades de cuidados, a periodicidade das visitas,
a intensidade dos cuidados e o uso de medicamentos. Sao elas: AD1 (baixa complexidade),
AD2 (média complexidade) e AD3 (alta complexidade).

As diretrizes de politicas de salde para remanejamento dos leitos hospitalares tém
precisado da presenca da AD. Os cuidados com os pacientes estaveis sdo transferidos para seus
lares a fim de promover a desospitalizacdo, a diminuicdo das infeccbes nosocomiais
(ALENCAR et al., 2018). Ademais, o0 ambiente doméstico resulta na diminuicdo do estresse e
no maior conforto a crianca e sua familia mesmo que tal ambiente necessite de adaptacdes no
espaco fisico para garantir os cuidados e o bem-estar (SALVADOR et al. 2015).

Visando a um melhor atendimento a essas criangas no servico de saude, as
coordenagdes de AD e de Saude da Crianca e Aleitamento Materno recomendam: fomentar a
cultura de desospitalizagdo; realizar desospitalizacdo programada; estabelecer trabalho
articulado em rede; estabelecer parcerias entre o0 setor satde e o poder judiciario; ofertar espacos
de educacdo permanente para as equipes; ofertar espacos de qualificagdo e cuidado para os
cuidadores; apoiar a qualificacdo profissional para o cuidado em domicilio; identificar casos
com indicagdo de AD ainda em fase pré-hospitalar; disponibilizar matriciamento por

pediatra/neonatologista; disponibilizar suporte para o caso de intercorréncias ou oObitos; e



17

propiciar aos profissionais de AD e de unidades neonatais e pediatricas visitas a servigos com
experiéncias exitosas para troca de saberes (BRASIL, 2016b).

O cuidado da crianca com demanda especifica requer acdes articuladas entre as pessoas
e locais inseridos em uma rede social. Dessa forma, as Redes de Atencao a Saude (RAS) devem
prestar as familias assisténcia de qualidade, integralmente e de resolutividade. Para tanto, é
essencial que os servicos estejam organizados e que se responsabilizem pelo fluxo dos usuérios
a fim de otimizar os servicos (MORAES; CABRAL, 2012).

Em relacdo aos servigos do Estado de MS, de acordo com o Diario Oficial de Mato
Grosso do Sul n. 9937 de 2019 p.31, a atencdo domiciliar tem como objetivo reorganizar o
processo de trabalho das equipes que prestam cuidado na RAS, tendo em vista a reducdo do
periodo de permanéncia dos pacientes internados, a humanizacdo da atencdo, a
desinstitucionalizacdo/desospitalizacéo e a ampliacdo da autonomia dos usuarios.

Na RAS, o SAD ¢ considerado um servico complementar a AB e aos servicos de
urgéncia, e substitutivo ou complementar & internagdo hospitalar, responsavel pelo
gerenciamento e operacionalizacdo das Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar
(EMAD) e Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP) (BRASIL, 2016a).

As equipes de AD tém como atribuigGes: trabalhar em equipe multiprofissional de forma
integrada & RAS; identificar, orientar e capacitar o cuidador, envolvendo-o nos cuidados de
modo a respeitar suas limitacdes e potencialidades; atender a demanda de queixas e davidas
dos usuarios, familiares ou cuidadores; favorecer aos envolvidos a troca de experiéncias;
utilizar linguagem acessivel e adequada; convencionar fluxos para atestado de O&bito
(preferencialmente emitido por médico da EMAD ou da AB do respectivo territdrio) e para
admissao e alta dos usuarios em AD; e participar de processos de capacitacdes e educagdo
permanente (BRASIL, 2016a).

Cada servico apresenta sua prépria rotina: sao realizados cuidados como administracdo
de medicamentos, troca de sondas, aspiracdo de vias aéreas, terapias respiratorias,
administracdo de dietas e curativos, e orientagdes quanto ao uso de proteses e Orteses
(ROSSETO et al., 2019).

Muitos dos procedimentos relacionados anteriormente sdo delegados a familia apds a
realizacdo do preparo dos membros pela equipe. Assim, quem desenvolve a maior parte dos
cuidados sao as familias, que estdo diariamente ligadas as criangas. Quanto aos procedimentos
e cuidados realizados pelos SAD, grande parte ndo sdo organizados por meio de protocolos
(ROSSETO et al., 2019).
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A qualificacdo e ampliacéo da AD no SUS foram colocadas como agenda prioritéria do
governo federal, lancando o programa Melhor em Casa, em 2011. O programa € um Servico
indicado para as pessoas que apresentam dificuldades de sair do espaco domiciliar para uma
unidade de saude ou para os casos em que a AD seja indicada para seu tratamento e cuidado
(BRASIL, 2016c).

De acordo com Brasil (2016a), o programa Melhor em Casa, mesmo sendo recente
(menos de cinco anos), ja conta com 345 municipios com equipes habilitadas no Brasil; s6 0
Estado de Mato Grosso do Sul possui seis municipios com seis equipes habilitadas e duas

aguardando habilitacéo.

2.4.1 A epidemiologia no Mato Grosso do Sul no contexto infantil e das situacfes cronicas

A mortalidade infantil em MS chama atencdo para a gravidade da desnutricdo das
criangas nas comunidades indigenas. As acdes de seguranca alimentar e nutricional para a
populacdo reduziu a taxa de 15% para 12%, mas ainda se situa acima do dobro da média do
pais de acordo com o IBGE.

De acordo com Consensus (2014), Mato Grosso do Sul possui 87 hospitais; e segundo
0 Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), com dados disponiveis pelo
TabNet sobre os recursos fisicos hospitalares e leitos de internacdo no periodo de marco de
2018, o Estado conta com um total de 6.280 leitos.

O plano de acbes estratégicas para o enfrentamento das Doencas Crénicas N&o
Transmissiveis (DCNT), em 2011-2022, teve como objetivo o enfrentamento de tais agravos
considerando sua magnitude no pais. Cerca de 70% das causas de mortalidade atingem as
populacGes mais pobres e vulneraveis. No MS tal realidade é presente, a taxa de mortalidade
por DCNT foi de 335 @bitos para 100 mil habitantes em 2013. Porém, segundo as projecdes do

IBGE para o estado (2010-2060), esta previsto um futuro de diminuicéo dos 6bitos infantis.

Gréfico 1: Taxa de mortalidade infantil (TMI) 2010-2060 em Mato Grosso do Sul
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Fonte: IBGE, 2010.

A partir das informagdes sobre 6bitos infantis do Sistema de Informagdo de Mortalidade
(SIM) e do nimero de criangas nascidas vivas do Sistema de Informacdes de Nascidos Vivos
(SINASC), observa-se um decréscimo de 17,7%. Tal taxa reflete as condicdes de
desenvolvimento socioecondmico, ambiental, assim como o acesso e a qualidade dos recursos
para atencdo a saude da populagdo infantil em Mato Grosso do Sul (RIPSA, 2013; SES/MS,
2015b).

Vale lembrar também que, na Ultima década, houve reducdo de aproximadamente 20%
da taxa de mortalidade pelas DCNT, sendo a expansdo da atencdo primaria e as implantacdes
dos SAD demonstrativos dos avancos na salde (BRASIL, 2011).

Diante de tal contexto, € necessario mapear 0s servi¢cos no Mato Grosso do Sul a fim de
subsidiar a proposicdo e realizacdo de acGes que contribuam para o atendimento de mais
pacientes nos servicos, também favorecer a sistematizacdo de fluxo e fortalecer as equipes para

que realizem tanto os cuidados aos usuarios quanto o apoio as familias.
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4 METODOS
4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo e explanatorio.

A pesquisa quantitativa busca extrair uma quantificacdo estatistica de tendéncias do
assunto que serd explorado e utiliza instrumentos padronizados que visam a obtencdo de
respostas que atendam aos objetivos do levantamento. (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Na pesquisa realizada com o carater descritivo, o pesquisador observa, conta, descreve
e classifica. A descricdo quantitativa trata de predominancia, incidéncia, tamanho e atributos
mensuraveis do fendmeno. A abordagem exploratéria investiga a natureza do fenémeno e 0s
fatores relacionados (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Este estudo faz parte da Fase 1 do estudo multicéntrico intitulado: “Produgédo do cuidado
e validacdo de protocolo de fluxo para servicos de atencdo domiciliar a criangas com
necessidades especiais de saude” aprovado na Chamada Universal — MCTI/CNPqg n°20/2018
com processo numero 420877/2018-5 que, além do Mato Grosso do Sul, inclui os seguintes
estados: Parand, Rio Grande do Sul, Santa Catarina, S&o Paulo, Paraiba e Maranh&o. Este
projeto tem a coordenacdo geral da Prof? Beatriz Rosana Gongalves de Oliveira Toso, da
Universidade Estadual do Oeste do Parand, e a coordenacdo regional da Profa Dr? Maria
Angélica Marcheti (UFMS); estd vinculado ao Laboratorio de Estudos e Pesquisas em
Intervencdo Familiar (LEPIF/UFMS).

A Fase 2 consiste em validar um protocolo de fluxo de cuidados para as CRIANES na

AD a partir dos dados obtidos, e sera desenvolvida posteriormente em um outro estudo.

4.2 Campo de Pesquisa

O campo de pesquisa do estudo corresponde aos SAD que pertencem ao Estado de Mato
Grosso do Sul. No total séo oito servigos com 14 equipes em seis municipios do estado. Todos
0S servicos registrados no MS participaram do estudo.

Os municipios que possuem SAD seguem descritos segundo suas caracteristicas
regionais:

Tabela 1 — Caracteristicas regionais dos municipios do estudo

Municipio Area Populagéo Distancia da
territorial/km? estimada capital
(IBGE, 2019)
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Aquidauana 17.087,021 47.871 140 km
Corumbé 64.438,363 111.435 426 km
S&o Gabriel do Oeste  3.849,875 26.771 142 km
Coxim 6.392,003 33.543 255 km
Campo Grande 8.082,978 895.982 N/A

Ponta Pora 5.359,354 92.526 313 km

Fonte: autoria propria.

4.3 Caracteristicas do Estado de Mato Grosso do Sul

O Estado de Mato Grosso do Sul esta localizado na regido Centro-Oeste do Brasil e sua
capital € Campo Grande. De acordo com o Portal Governo do Estado (2016), em 11 de outubro
de 1977, na Lei Complementar n°31, Ernesto Geisel decretou o desmembramento de MT e criou
MS; a divisdo foi efetivada em janeiro de 1979. A formacao cultural de MS esta associada a
diversidade das tradicdes dos migrantes e imigrantes.

De acordo com a Secretaria do Estado de Satde (2015), o Estado de Mato Grosso do
Sul é o 6° do pais em extensdo territorial, correspondendo a 4,19% da &rea total do Brasil e a
22,23% da Regido Centro-Oeste. Porém, sua baixa densidade populacional ainda € baixa, com
a média de 7,4 habitantes por kmz,

Em 2015, a populagdo estimada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) era de 2.651.235 habitantes, residentes nos 79 municipios que foram distribuidos
geograficamente, de acordo com o Plano Diretor de Regionalizacdo da Saude (PDR), em quatro
regides de salde e 11 microrregides.

De acordo com o IBGE (2015), cerca de 32,2% (853.622) da populacéo do estado reside
na capital. Dentre 0s municipios, a populacdo de 49 deles é inferior a 20.000 habitantes, 0s
quais estdo vinculados a um centro urbano de referéncia, que sdo as sedes das microrregides de
salde (SES/MS, 2015).

Como MS conta com uma das maiores populac@es indigenas do pais, perdendo apenas
para o Estado do Amazonas, é importante considerar a presenca de indigenas como sendo uma
das caracteristicas de MS, j& que impacta diretamente na educacdo, no trabalho e na saude.

Dados do Distrito Sanitario Especial Indigena do Mato Grosso do Sul (2017) revelam
que ha aproximadamente 83.241 indigenas distribuidos nas 75 aldeias que abrangem os
municipios. Das etnias mais populosas destacam-se os Guarani, com 40.000 pessoas em média;
os Terena, com 30.000; e os Kadiwéu com cerca de 2.000 (SES/MS, 2015).
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A regido caracteriza-se por ter uma populagcdo com padréo etario jovem e tendéncia ao
envelhecimento. A taxa de fecundidade total das mulheres em idade reprodutiva (15 a 49 anos)
diminuiu 1,5% no estado, refletindo na menor entrada de criancas na populacéo e diminuicao
no namero de jovens. Por outro lado, houve queda das taxas de mortalidade infantil. (SES/MS,
2015b).

O Plano Diretor de Regionalizacdo (PDR), construido a partir do estabelecimento do
modelo assistencial do Estado, propde a descentraliza¢do dos recursos tecnologicos e a reducao
de grandes deslocamentos dos usuarios para 0 acesso aos servicos de salde.

No MS, o PDR foi revisto depois da avaliacdo das microrregides. Atualmente os 79
municipios do Estado sdo divididos em 11 microrregides de saude (Aquidauana, Campo
Grande, Corumba, Coxim, Dourados, Jardim, Navirai, Nova Andradina, Paranaiba, Ponta Pord
e Trés Lagoas) e estas, organizadas em 4 Regides de Saude (Campo Grande, Dourados, Trés
Lagoas e Corumba).

Figura 1- Mapa das regides de salde

.IhgioSnﬁdnCunpoGrum
- Regido Saiide Dourados

I Regido saide Trés Lagoas

Fonte: SES/MS.

Figura 2 — Mapa das microrregifes de satde
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Regido Saude Campo Grande
! Microrregido Aquidauana
Il Microrregido Campo Grande
I Microrregido Coxim
B Microrregido Jardim
Regido Saude Corumbé
Microrregido Corumba
Regido Saude Dourados
B Microrregido Dourados
B microrregido Navirai
Microrregido Nova Andradina
B Microrregido Ponta Pora
Regido Saide Trés Lagoas
I Microrregido Paranaiba
Microrregido Trés Lagoas

Fonte: SES/MS.

A estrutura hospitalar no MS é composta por 87 hospitais vinculados ao SUS de acordo
com o Plano Estadual de Saude 2020-2023. Destes, 41 s&o publicos; 20 séo filantropicos; 22,
privados e sem fins lucrativos; e 04 sdo privados. Do total, 36 estdo sob gestdo municipal; 48,
estadual; e 02, federal. Sdo 39 hospitais gerais e 7 unidades mistas sob gestdo dupla (SES,
2019).

Figura 3 - Leitos hospitalares de referéncia para gestantes e neonatos de risco
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As dificeis condi¢des de vida tornam o povo indigena (no que se refere as condi¢oes
sanitarias das aldeias) mais vulneraveis a doencas, refletindo diretamente nos indices de
morbimortalidade, principalmente nas criangas (SES, 2019).

Porém, os indices de mortalidade infantil decresceram no Estado entre os anos de 2011
a2017. O MS passou de 162 para a 102 posicéo, sendo a taxa de mortalidade 12,9 em 2014 e de
10,7 em 2017. Tal reducéo deve-se a universalizacdo das a¢fes de saneamento basico e ao
programa de prevencdo ao Zika virus (causador de malformacdo e morte). Muitas mortes
infantis foram causadas por doencas evitaveis caso a renda das familias tivesse sido mantida
(muitas perdas de renda, estagnacdo de programas sociais e cortes na saude publica) (SES,
2019).

4.4 Cenario do Estudo
Servico de Atencdo Domiciliar no Mato Grosso do Sul

O SAD funciona com a desospitalizacdo dos pacientes e a realizacéo de toda assisténcia
que o paciente necessita na seguranca de seus lares (SES/MS, 2019).

De acordo com a Secretaria Estadual de Saude de Mato Grosso do Sul (2019), do total
de solicitagdes para a admissdo de pacientes recebidas, foram admitidos cerca de 76,9%. Os
critérios para o nao atendimento dos pacientes foram: em caso de alta de todos 0s servicos,
guando se encontravam fora da area de atendimento; em caso de 6bito; quando apresentavam

instabilidade clinica; ou quando ndo tinham indicacdo para o SAD. O servico é indicado para
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pessoas que estdo em estabilidade clinica, que necessitam de atencdo a satde em situacdo de
restricdo ao leito ou ao lar de maneira temporéria ou definitiva, ou em vulnerabilidade na qual
a atencdo domiciliar seja a melhor opcao para o tratamento, paliacdo, reabilitacdo e prevencao
de agravos. Todos esses casos visam a ampliacdo da autonomia do paciente e sua familia.

A média das visitas domiciliares realizadas pelas equipes do HRMS no 1° quadrimestre
de 2019, segundo a Secretaria de Salude do Estado, foi de 458. O total de atendimentos foram
de 1.830, sendo 756 multiprofissionais e 1.074 de enfermagem.

Importante destacar que, entre esses servigos, ha na capital o Hospital Regional de Mato
Grosso do Sul (HRMS) — um hospital publico estadual vinculado a Fundacgdo Servicos de
Saude cuja missdao € ser uma instituicdo de referéncia estadual, prestando assisténcia
humanizada através do SUS. O HRMS conta com servico de SAD de referéncia nacional
(SES/MS, 2015b).

O gréfico abaixo (Gréfico 2) disponibilizado pela Secretaria Estadual de Sadde (2019)
mostra que o SAD do hospital de referéncia ainda ndo atingiu a capacidade do servico, que é
para o total de 120 pacientes.

Gréafico 2: Namero de pacientes no SAD, HRMS, no 1° quadrimestre de 2019
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Fonte: SES/MS (2019)

Tabela 2: Taxa de atendimento domiciliar HRMS no 1° quadrimestre de 2019
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Taxa de pacientes no SAD

Janeiro Fevereiro Margo Abril
Numero pacientes atendidos no SAD 68 54 51 52
Meta 120 120 120 120
Capacidade total instalada 120 120 120 120
Média Taxa de Atendimento Domiciliar 57% 45% 43% 43%

Fonte: SES/MS (2019)

No ano de 2020, ocorreu uma reorganizacao da instituicdo para o atendimento de
pacientes suspeitos/confirmados de COVID-19, acarretando, assim, uma reducdo do numero de
pacientes atendidos no SAD. Porém, no segundo quadrimestre houve aumento, alcangando a
média de 56% na taxa de atendimento.

Houve aumento gradativo dos atendimentos no terceiro quadrimestre, passando de 455
no més de setembro para 709 no més de dezembro (quadro 1) (SES, 2021).

Quadro 1 — Média do numero de pacientes atendidos no SAD

META: 450/ més Unidade de medida: unidade
Setembro Outubro Novembro Dezembro
455 496 584 709
Média 561

Fonte: SES/MS, 2020

4.5 Populacgao

Os participantes do estudo sao profissionais representantes dos SAD de Mato Grosso do
Sul. A amostra é populacional. O critério de selecdo dos participantes é que fossem profissionais
em exercicio nos SAD no periodo da coleta de dados. O critério de exclusdo abrange aqueles
gue se encontravam em licencas e ou afastamento do trabalho de qualquer natureza, no periodo

da coleta.

4.6 Obtencao dos dados

O primeiro contato para a obtencdo dos dados com os profissionais representantes do
SAD foi realizado pelas pesquisadoras, via telefone, com cada um dos coordenadores dos
servigos, ocasido em que a pesquisa foi apresentada. Posteriormente, com a manifestacdo de
interesse, eles foram convidados a responder ou a indicar um profissional que fosse capaz de

responder as questdes do formulario.
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Foi enviado via correio eletrdnico 0 link do formulério:

https://forms.gle/MBeMj3PdTeZajiDd6 para que os participantes respondessem de acordo com

0 servico em que atuam e assinassem o TCLE.

O formuléario (Apéndice 1) aborda os seguintes aspectos: identificacdo do servico;
documentacdo de criagdo do servigo; identificacdo do profissional participante; quantitativo de
criangas atendidas; idade das criancas atendidas; diagnosticos das criangas; dindmica das visitas
domiciliares e atividades realizadas; estrutura fisica e de recursos humanos; organizacdo do
cuidado oferecido; e estratégias utilizadas para o cuidado especifico das criangas.

Caso fossem necessarias informacdes complementares, o contato via telefone ou correio
eletrénico seria realizado com os profissionais participantes; porém, o formulario foi

respondido em sua totalidade, e ndo houve necessidade de outro contato.

4.7 Anélise dos dados

A anélise dos dados quantitativos foi feita por meio de estatistica descritiva que de
acordo com Polit, Beck e Hungler (2004) é utilizada para descrever e sintetizar 0s mesmaos,
permitindo que estes sejam resumidos, organizados e interpretados.

Foi elaborada uma matriz na qual as informagdes coletadas foram agrupadas e
organizadas de forma que sua visualizacdo e posterior descricdo permitiram estabelecer
comparac0es e sinteses que subsidiaram as analises.

Foi utilizado, também, um banco de dados no Excel versdo 2016, e verificadas

frequéncias simples e absoluta, média e mediana.

5 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa seguiu as Resolucbes n° 466/2012, n°® 510/2016 e n° 580/218, todas do
Conselho Nacional de Saude, e os principios da bioética, autonomia, ndo-maleficéncia,
beneficéncia, justica e equidade. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, com parecer niUmero
3.780.154 e Certificado de Apresentacio de Apreciacio Etica nimero 26555319.9.0000.0021.

Foi utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, assinado virtualmente via
Google Forms. A participacdo no estudo traz:

- Riscos e Beneficios: desconforto por responder questdes relacionadas ao trabalho dos
profissionais. Os participantes ndo pagardo e nem receberdo nenhuma quantia em dinheiro por

contribuir com a pesquisa.


https://forms.gle/MBeMj3PdTeZajiDd6
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- Devolutiva dos resultados aos servigos: a partir das respostas dos servicos e da analise
dos dados finais, serd enviado via correio eletrénico os produtos da pesquisa (artigos, resumos

etc.) para os participantes do estudo.

6 RESULTADOS
Os resultados estdo apresentados de modo a descrever os Servigos de Atencdo
Domiciliar de Mato Grosso do Sul em um primeiro momento, e posteriormente, as suas

demandas e estratégias de cuidados.

6.1 Os Servigos de Atengdo Domiciliar de Mato Grosso do Sul

O Estado de Mato Grosso do Sul possui oito servicos de atencdo domiciliar e 14 equipes
gue se encontram nos municipios de Aquidauana, Coxim, Corumbd, Ponta Pord, Sdo Gabriel
do Oeste e Campo Grande (trés). Suas caracteristicas estdo descritas no Quadro 2.

Quadro 2 — Servigos de Atencdo Domiciliar existentes em Mato Grosso do Sul e suas
situacOes atuais

Servicos de Atencdo Domiciliar

~ MUNICIPIO  EQUIPES ANO DE UNIDADE  ABRANGENC  SITUAGAOATUAL  POSSUEM
IMPLANTA DE 1A CRIANGAS EM
CAO VINCULO ATENDIMENT
0?
Agquidauana = 1 EMAD 2017 SMS Aquidauana e Em funcionamento, Sim
tipo 1 Aquidauana distritos habilitada por: Portaria
1 EMAP n°3.438 de 29/12/2016
2 EMAD 2010 HRMS Distrito Em funcionamento, Sim
tipo 1 Anhanduizinh = habilitada por: Portaria
1 EMAP 0 n° 1.094 de 28/05/2012
Portaria n® 169 de
11/03/2014
Campo 1 EMAD 2018 SESAU/UP Distritos Em funcionamento, Sim
Grande tipo 1 A Coronel Prosa e proposta n°15.172
Antonino Segredo aprovada pelo

Ministério da Saude em
14/07/2017, via SAIPS.

Aguardando portaria de

habilitacdo
1 EMAD 2014 HCAA Pacientes Em funcionamento, Néo
tipo 1 oncolégicos habilitada por: Portaria

de CG n°263 de 31/03/2014
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Coxim 1 EMAD 2013 HRCOX Coxim Em funcionamento, Néo
tipo 2 habilitada por: Portaria
1 EMAP n° 1.768 de 25/08/2014

Corumba 1 EMAD 2014 SMS Regido de Em funcionamento. Néo
tipo 1 Corumba Corumba habilitada por: Portaria
1 EMAP n° 2.456 de 11/11/2014

Ponta Pord 1 EMAD 2018 SMS Ponta Ponta Pora Em funcionamento. Sim
tipo 1 Pora Proposta aprovada via

SAIPS pelo Ministério
da Saude. Aguardando
portaria de habilitagdo.

Sao Gabriel 1 EMAD 2014 Centro de Séo Gabriel Em funcionamento, Sim
do Oeste tipo 2 Especialidad do Oeste habilitada por: Portaria
1 EMAP es Médicas n° 1.768 de 25/08/2014.

SMS: Secretaria Municipal de Saide. HRMS: Hospital Regional de Mato Grosso do
Sul. SESAU: Secretaria Municipal de Saude Pablica. UPA: Unidade de Pronto Atendimento.
HCAA: Hospital do Cancer Alfredo Abréo.

Fonte: Adaptado de Diario Oficial de MS n.9937 (2019).

Participaram do estudo todos esses servicos, sendo os respondentes quatro enfermeiros,
dois fisioterapeutas, um médico e um nutricionista, totalizando oito profissionais. Cinco deles
eram coordenadores dos servicos.

Dos SAD integrantes do estudo, trés eram de Campo Grande, um de Corumbd, um de
Coxim, um de S&o Gabriel do Oeste, um de Aquidauana e um de Ponta Pora. Todos 0s servicos
atendem nos periodos matutino e vespertino de segunda a sexta-feira. Dos que atendem aos
finais de semana, cinco (62,5%) atendem aos sabados e domingos pela manhd, quatro (50%)
pela tarde e trés (37,5%) ndo realizam atendimentos.

Tabela 3 — Quantidade de profissionais que compdem o0s Servicos de Atencdo
Domiciliar do Mato Grosso do Sul. Campo Grande/MS, 2020.

Frequéncia %

6all

profissionais 4 50,00
11a15

profissionais 2 25,00
21a?24

profissionais 1 12,50

Fonte: autoria propria.
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Dentre as categorias que compdem as EMAP, encontram-se as seguintes: enfermeiro,
assistente social, fonoaudidlogo, psicélogo, terapeuta ocupacional, médico pediatra e médico
especialista em dor, fisioterapeuta e nutricionista.

As sedes de 3 (37,5%) servicos sdo anexas a hospitais, 2 (25%) a secretaria de saude, 2
(25%) a Unidade Basica de Saude (UBS) e 1 (12,5%) a Unidade de Pronto Atendimento (UPA).
Dos servigos, 4 (50%) possuem prontudrio eletrénico, 3 (37,5%) ndo possuem e 1 (12,5%)
possui prontuario apenas para comunicagao interna.

Quanto ao local de atendimento, 5 (62,5%) servicos realizam os atendimentos somente
no domicilio e 3 (37,5%) também realizam atendimento na sede. O teleatendimento com
telefone separado aos cuidadores é realizado por 6 (75%) servicos participantes. O
deslocamento dos profissionais para as visitas domiciliares se da com o carro préprio do servico
em 75% dos casos, com carro do municipio que esteja a disposicdo no momento da visita em
12%, e com carro do municipio que necessita de reserva antecipada em 13%.

Na Tabela 4, séo listados os profissionais do SAD que possuem € 0S que ndo possuem

a autonomia de eleger os pacientes para serem admitidos nos servicos.

Tabela 4 — Profissionais que encaminham e possuem elegibilidade na admissdo dos
programas dos Servicos de Atencdo Domiciliar de Mato Grosso do Sul. Campo Grande/MS,
2020.

Profissionais que Frequéncia % Possuem elegibilidade  Frequéncia %
encaminham ao SAD para admissdo no
programa
Médico 7 87,5 Sim 6 75
Enfermeiro 5 62,5 Sim 6 75
Fisioterapeuta 3 37,5 Sim 4 50
Nutricionista 3 37,5 Nao 0 0
Assistente social 3 37,5 Sim 5 62,5
Psicologo 3 37,5 Né&o 0 0
Odontologo 2 25 Né&o 0 0
Farmacéutico 2 25 Sim 1 125
Terapeuta Ocupacional 2 25 Né&o 0 0
Fonoaudidlogo 2 25 Sim 2 25
Técnico de enfermagem 2 25 Né&o 0 0
N&o sabe/N&o possui 1 12,5 - - -

Fonte: autoria propria.
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Os SAD tém um prazo para responder aos servicos se o paciente seré eleito e admitido
apos o seu encaminhamento pelos demais servigos. Assim, 0s prazos sdo de 1 a 2 dias para
25%, 3 a 4 dias para 37,5% e de 5 a 7 dias para 37,5%. A Tabela 5 elenca os servigos que

comumente encaminham os pacientes para o SAD.

Tabela 5: Quantitativo dos servicos que encaminham aos Servicos de Atencao
Domiciliar de Mato Grosso do Sul. Campo Grande/MS, 2020 (n=8).
Frequéncia %
Hospitais publicos 7 87,50

Hospitais privados 2 25,00
Unidades de Pronto

Atendimento 3 37,50
Ambulatorios Publicos 5 62,50
Ambulatorios Privados 3 37,50

Atencdo primaria 7 87,50

Hospitais oncoldgicos 5 62,50
Rede privada através de

solicitacéo 1 12,50

N&o sabe/ndo possui 1 12,50

Fonte: autoria propria.

A quantidade de pessoas atendidas pelos SAD varia devido a condigdes como os 0bitos,
as altas, as admissdes e a sazonalidade. Dentre os SAD, 3 (37,5%) néo tinham criangas em
atendimento no periodo da pesquisa (HCAA, Corumba e Coxim). Nos demais servicos,
considerada a idade de 0 a 12 anos incompletos, 1 (12,5%) contava com apenas 1 crianga em
atendimento; 2 (25%), com 3; 1 (12,5%) com 4; e 1 servico (12,5%), com 14 criancas em
atendimento. O quantitativo de adolescentes também teve a mesma variacdo de 1 a 10 em 50%
dos servigos, considerada a idade de 12 a 18 anos, ao passo que na outra metade ndo havia
adolescentes em atendimento.

Gréfico 3: Criancas de até 12 anos incompletos atendidas pelos Servigcos de Atencao
Domiciliar de Mato Grosso do Sul. Campo Grande/MS, 2020 (n=8).
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uma crianga em
atendimento
13%

nao possuem
criangas em
atendimento
37%
trés criangas em
atendimento
25%

quatro criangas e
atendimento
13%

Fonte: autoria propria.

Quando um paciente € admitido nos servicos, os profissionais prestam orientacfes as
familias e cuidadores sobre os cuidados e o funcionamento do programa. Os recursos
empregados para realiza-las constam das orientacGes verbais e escritas utilizadas por todos 0s
servicos; as demonstracdes praticas das técnicas ou cuidados repetidos, por diversas vezes, sao
realizadas por 5 (62,5%) servicos; a utilizacdo de imagens é utilizada por 3 (37,5%); e 0 uso de
videos é realizado por 1 (12,5%) dos servicos.

Tabela 6 — Estratégias para orienta¢do aos cuidadores

N %
Recursos utilizados para oferta de informacéo
Orientacéo verbal e escrita 5 62,5
Imagens 3 37,5
Videos 1 12,5

Fonte: autoria propria.

Os profissionais que realizam tais orientacdes aos pacientes, suas familias e cuidadores
quando sdo admitidos nos servicos sdo 0s méedicos, os enfermeiros, os técnicos de enfermagem,
os fisioterapeutas, 0s assistentes sociais, 0s nutricionistas, os fonoaudidlogos e os psic6logos
de acordo com suas respectivas formagoes.

Para a checagem do entendimento das familias das criancas sobre os cuidados que
passardo a realizar em seus lares diariamente, os servicos adotam algumas estratégias
explicitadas na tabela a seguir:

Tabela 7- Estratégias para a conferéncia do entendimento das orientagdes

N %
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Recursos utilizados para a checagem do entendimento

Orientacdo com reavaliacdo conforme a demanda 3 37,5
Orientacéo e reavaliacdo de acordo com a observacao da equipe 4 50
Orientacdo e reavaliagdo com questionamentos sobre o0s 3 37,5

procedimentos que deverdo ser realizados pelo cuidador
N&o realiza atendimentos para criangas 1 12,5

Fonte: autoria propria.

Quanto ao suporte profissional de psicdlogos, psiquiatras, cuidados especializados e de
advocacia, mais da metade (62,5%) dos servicos referem que ha suporte para os cuidados por
meio da rede de atencdo a saude, 1 (12,5%) deles realiza o suporte pelo proprio SAD e 1
(12,5%), pelo proprio servigo, exceto os de advocacia, que sao referenciados para a defensoria
publica, e 1 (12,5%) que ndo oferece suporte para o cuidador.

Em relagéo aos procedimentos que 0s pacientes necessitam, existem aqueles executados
pela propria familia, como descrito na tabela abaixo:

Tabela 8: Procedimentos que as familias e/ou cuidadores de criancas dos Servicos de
Atencdo Domiciliar de Mato Grosso do Sul realizam no domicilio (n=8). Campo Grande/MS,
2020.

Frequéncia %
Aspiracdo de vias aéreas superiores 6 75,00

Aspiracdo de traqueostomia 6 75,00
Administracdo de dietas via sonda 7 87,50
Administracdo de medicamentos 6 75,00
Sonda vesical de alivio 4 50,00
Curativos 8 100,00
Aspiracdo apenas se o cuidador estiver 1 12,50
treinado

Fonte: autoria propria.

Quanto aos protocolos das atividades especificas, como administracdo de
medicamentos, trocas de sondas, aspiracdo de vias aéreas, administracdo de dietas, realizacao
de curativos e uso de drteses e proteses, 4 (50%) dos SAD ndo utilizam protocolos, 2 (25%)
utilizam protocolos gerais e apenas 1 (12,5%) possui protocolos especificos para as criangas.
Quando solicitado para que citasse qual protocolo € utilizado para as criancgas, foi mencionado
0 uso dos protocolos de fornecimento de fraldas e de formulas lacteas.

6.2 O cuidado nos Servigos de Aten¢ao Domiciliar de Mato Grosso do Sul
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Esse item apresenta os resultados relativos as demandas e a oferta de cuidados para as
CRIANES atendidas pelos profissionais dos SAD de Mato Grosso do Sul.

Quanto a utilizacdo do Projeto Terapéutico Singular (PTS) no cuidado as CRIANES, 6
(75%) dos SAD o utilizam, 1 (12,5%) o utiliza ocasionalmente, e 1 (12,5%) ndo utiliza. Todos
0s servigos possuem atendimento via telefone prestado pelos profissionais de salde para
esclarecimento de davidas de seus pacientes e familia.

A dispensacao dos materiais e medicamentos que as familias e cuidadores necessitam
para prestar os cuidados as criangas sdo realizados por 6 (75%) dos SAD e os demais (25%)
encaminham os pacientes para retirada na atencdo priméria. Quanto ao fornecimento de
equipamentos médico-hospitalares (cama, colchdo, cadeira de rodas, ventilador, oxigénio,
aspirador, inalador etc.) 4 (50%) servigos possuem 0s equipamentos e os distribuem as familias,
2 (25%) servigos ndo os possuem, mas 0s obtém pela rede de atencdo a saude, e em 2 (25%)
servicos a familia providencia os equipamentos por seus proprios meios.

A frequéncia com que as visitas domiciliares sdo realizadas para cada paciente
pediatrico se dividiu em semanal, mais de uma vez na semana, € menos de uma vez na semana,
sendo 5 (62,5%), 1 (12,5%) e 2 (25%), respectivamente, ndo sendo verificada diferenca na
frequéncia das visitas feitas aos pacientes adultos. Em 5 (62,5%) servicos, todos os profissionais
realizaram a visita domiciliar as criancas, e em 3 (37,5%) servigos apenas alguns profissionais
o fizeram. A Tabela 9 demonstra quais as categorias de profissionais que fizeram as visitas nos
Servicos.

Tabela 9: Profissionais da EMAD que realizaram as visitas domiciliares dos Servicos
de Atencdo Domiciliar de Mato Grosso do Sul. Campo Grande/MS, 2020 (n=8).

Frequéncia %

Meédico 8 100,00
Enfermeiro 8 100,00
Técnico de enfermagem 8 100,00
Fisioterapeuta 7 87,50
Assistente social 5 62,50
Psicélogo 1 12,50
Nutricionista 1 12,50

Fonte: autoria propria.
Das atividades que sdo realizadas pelos profissionais relatadas pelos 8 (100%) servicos
participantes estdo: avaliacfes clinicas, prescricBes profissionais, procedimentos que séo

privativos da equipe de salde, e procedimentos que podem ser delegados aos cuidadores.
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No Quadro 3 é possivel identificar a descricdo geral das CRIANES atendidas pelos SAD

de MS com seu principal diagnostico, sua classificacdo na AD e as necessidades especiais de

salde e de cuidado que demandam aos profissionais e as familias.

Quadro 3: Descri¢do das condicdes e necessidades das CRIANES em atendimento nos

Servigos de Atengdo Domiciliar de Mato Grosso do Sul. Campo Grande/MS, 2020.

Data de nascimento = Condicao de saude

21/09/2017

19/01/2019

04/06/2008

26/12/2019

01/06/2013

09/06/2003

29/03/2011

08/09/2019

29/06/2019

25/01/2012

21/06/2019

Paralisia Cerebral

Hidroanencefalia

Paralisia Cerebral

Malformacdo em face
Sequéncia de Pierre-
Robin

Hemofilia

Anemia Falciforme

Paralisia Cerebral

Sindrome de Dandy-
Walker

Sindrome genética ndo
esclarecida

Paralisia cerebral e
epilepsia

Ma formacéo
congeénita, labio
leporino, fenda

palatina e pé torto

congénito

Classificacao

AD3

AD2

AD2

AD3

AD3

AD2

AD2

AD2

AD2

AD2

AD2

Necessidades especiais
Gastrostomia, traqueostomia,
oxigenoterapia e ostomia
Complementos alimentares,
cuidados com alimentacdo,
higiene e cuidados paliativos
Gastrostomia, ostomia e

complementos alimentares
Sonda nasoenteral,

traqueostomia e ostomia.

Traqueostomia e
complementos alimentares
Cuidados diferenciados com
alimentacdo e higiene e
cuidados paliativos
Gastrostomia e ostomia

Sonda nasoenteral

Gastrostomia e ostomia

Gastrostomia e ostomia

Traqueostomia, farmacos,
ortese, SNG e DVP



18/06/2010

06/06/2003

15/07/2016

15/10/2016

07/02/2014

15/12/2018

01/05/2019

28/03/2011

02/09/2015

11/02/2016

17/01/2018

Ataxia cerebelar
congénita

Encefalopatia cronica
néo progressiva,
cifoescoliose, disfagia,
deficiéncia intelectual

grave

Sindrome do intestino

curto

Sindrome de Dandy
Walker

Sindrome de Down,
cardiopatia,
pneumopatia
Broncodisplasia
pulmonar

Sequela pés-PCR

Neuropatia
degenerativa a
esclarecer
Hidrocefalia e

paralisia cerebral
Lesdo esofagica por
ingestdo de  soda
caustica

Paralisia Cerebral

AD2

AD2

AD2

AD3

AD2

AD1

AD3

AD2

AD2

AD2

AD2

36

Gastrostomia, ostomia e
cuidados paliativos
Reabilitacdo psicomotora e
social, sonda nasoenteral e
traqueostomia, complementos
alimentares, farmacos,
cuidados diferenciados para
alimentacéo e higiene
Gastrostomia, cateter
implantado/semi-implantado,
ostomia, farmacos e nutricéo
parenteral

Sonda nasoenteral,
traqueostomia e DVP
Reabilitacdo psicomotora e
social, gastrostomia e
farmacos

Complementos alimentares e
farmacos

Sonda nasoenteral,
traqueostomia, ventilacdo
mecanica invasiva e nao-
invasiva

Gastrostomia e ostomia

Gastrostomia, traqueostomia,
farmacos, DVP
Gastrostomia e complementos

alimentares

Reabilitagdo psicomotora e

social, gastrostomia,
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traqueostomia,
oxigenoterapia, aspiracdo de
traqueostomia

13/11/2009 Paralisia Cerebral AD2 Reabilitacdo psicomotora e
social, sonda nasoenteral,
farmacos e cuidados
diferenciados para

alimentacéo e higiene.

16/04/2020 Doenca da membrana AD2 Sonda nasoenteral e farmacos.
hialina
13/11/2009 Paralisia Cerebral AD2 Reabilitacdo psicomotora e

social, sonda nasoenteral,
farmacos e cuidados
diferenciados para
alimentacéo e higiene.

Legenda: PCR: Parada cardiorrespiratoria. AD: Atencdo Domiciliar. DVP: Derivagdo
ventriculo-peritoneal. SNG: Sonda nasogastrica

Fonte: autoria propria.

Nos SAD participantes que realizam atendimento a criancas e adolescentes, estavam em
atendimento 25 CRIANES com a idade média de 6 anos. Entre os principais diagndsticos,
destaca-se a paralisia cerebral (Tabela 8), com 8 (32%) casos.

A Tabela 5 apresenta as necessidades que tornam as criancas dependentes de
dispositivos e de varios cuidados especificos. Uma crianca pode necessitar de mais de um tipo
de cuidado, portanto, a frequéncia relacionada na Tabela 10 pode incluir uma mesma crianga
em varios tipos de cuidados e/ou dispositivo.

Tabela 10: Frequéncia das necessidades de cuidados das Criangcas com Necessidades
Especiais de Salde atendidas nos Servicos de Atencdo Domiciliar de Mato Grosso do Sul.
Campo Grande/MS, 2020.

Frequéncia %
Gastrostomia 12 48.00

Traqueostomia 9 36,00
Oxigenoterapia 2 8,00
Ostomia 9 36,00
Higiene e alimentacéo 5 20,00
Paliativos 3 12,00
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Complementos alimentares 6 24,00
SNE 9 36,00
Farmacos 7 28,00
SNG 1 4,00
DVP 3 12,00
Ortese e Protese 1 4,00
Reabilitacédo psicomotora 3 12,00
Cateteres 1 4,00
VM ou VMNI 1 4,00

Legenda: SNE: Sonda nasoenteral. SNG: Sonda nasogastrica. DVP: Derivacdo ventriculo-
peritoneal. VM: Ventilagdo mecéanica. VMNI: Ventilagdo mecanica ndo-invasiva.
Fonte: autoria propria.

DISCUSSAO

A maioria dos profissionais que coordenavam as equipes participantes da pesquisa eram
enfermeiros. Considerando a centralidade do trabalho do enfermeiro e seu papel fundamental
na coordenag&o do plano de cuidados e, também, no vinculo que estabelece com os pacientes e
sua familia, é tangivel que sejam eles a maioria a coordenar os servicos. Portanto é de
competéncia do enfermeiro a capacitacao do cuidador familiar e a identificacdo das demandas
aos demais profissionais, como cita o estudo de Andrade et al. (2017).

Os resultados do estudo de Rosseto et al. (2019), realizado no Estado do Parana (PR),
diverge dos resultados encontrados em MS em relacdo ao uso do PTS. No Parana, apenas 25%
dos SAD utilizam o PTS, que é caracterizado pelo englobamento das condutas construidas a
partir da discussdo da equipe multidisciplinar. No MS, a maioria (75%) dos servicos o utilizam
enquanto outros 12,5% utilizam-no ocasionalmente.

A portaria que regulamenta a AD (BRASIL, 2016a) define que as visitas domiciliares
devem ser realizadas pelas equipes semanalmente. Tendo isso em vista, 0s resultados vao ao
encontro do estudo de Rosseto et al. (2019), que também descreve que a maioria dos servicos
do PR as realiza semanalmente, assim como regulamenta a portaria.

Em relacédo ao uso do Prontuério Eletrénico do Paciente (PEP), o estudo identificou que
4 (50%) dos servicos ndo utilizam o PEP. A resolucdo CIT N°007/2016 do Ministério da Saude
estabelece a obrigatoriedade da implantagdo do PEP na atencdo basica. A implantacdo de um
sistema que, preferencialmente, interaja com o da atencdo bésica facilita 0 acompanhamento
dos pacientes. Porém, um prontuario de comunicacao interna, assim como €é utilizado por 1
(12,5%) dos servigcos do estudo, também pode auxiliar na organizagdo das informacdes e

comunicagéo interna.
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Assim como considera o estudo de Albuquerque et al. (2017), mesmo com 0s riscos que
todo avango tecnologico traz consigo, os beneficios da implantacdo do PEP sdo incontestaveis
em termos de praticidade e agilidade no tratamento da informacg&o. Com tais avangos é possivel
um atendimento mais seguro e eficaz. O prontuario eletrébnico ndo apenas registra, mas
acompanha o tratamento dos pacientes, evitando erros e auxiliando nas decisoes.

De acordo com Cabral et al. (2004), as CRIANES foram classificadas em quatro grupo,
de acordo com a tipologia de assisténcia: demanda de desenvolvimento, de tecnologia, de
medicamentos e cuidados habituais modificados. Percebe-se que as CRIANES do presente
estudo se inserem nos grupos descritos de acordo com o tipo de cuidado que demandam, sendo
a maioria dependentes de tecnologias (Tabela 10).

Analisando os diagnosticos das CRIANES do estudo, a maioria tem como causa fatores
perinatais. Assim, sdo classificadas majoritariamente como AD2 por demandarem cuidados
especificos, como a utilizacdo de sondas enterais, gastrostomia, farmacos, cateteres etc. Tais
resultados sdo semelhantes aos encontrados no Estado do Parand (ROSSETO, 2017).

O estudo de Dias et al. (2019) identifica os principais desafios dos cuidadores familiares;
afinal, os cuidados multiplos, complexos e continuos que sdo realizados no domicilio pelas
familias demandam preparo emocional e técnico. Um dos principais desafios das familias é o
seu despreparo cuidar da crianca no domicilio. As familias ndo se sentem orientadas para tal
funcéo.

As evidéncias do estudo de Dias et al. (2019) reforcam a importancia do SAD para as
familias das CRIANES. Quando as familias sdo desassistidas, 0s riscos de internacdes da
crianga, pelo fato de os cuidados ndo serem realizados corretamente, aumentam
consideravelmente. Orienta¢Ges adequadas por um profissional de satde capacitado contribui
para que a familia consiga ofertar uma assisténcia mais adequada a crianca.

O estudo de Rosseto (2017) propde um protocolo de organizacédo de fluxo nos servicos
de AD2 as CRIANES; tal fluxograma é interessante para a organizacdo das estratégias de alta
hospitalar programada, preparo do cuidador, transporte sanitario organizado e PTS.

Moreira et al. (2021) conclui que o protocolo de fluxo é capaz de auxiliar o profissional
no direcionamento dos usuérios e de otimizar o fluxo dentro do servigo, podendo ser utilizado
como ferramenta para sistematizar encaminhamentos, diminuicéo de filas etc. Assim, visto que
0s servicos do MS néo dispdem de protocolo de fluxo as CRIANES, adequar tal fluxograma a
realidade aqui exposta possibilitaria a organizac¢ao nos servic¢os do Estado.

Os cuidadores das criangas do estudo, além dos cuidados basicos como os de higiene e

alimentacdo, também realizam procedimentos como aspiracdo de vias aéreas superiores e da
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traqueostomia, administragdo de medicamentos, realizacdo de curativos etc. Porém, para
realizarem tais procedimentos, passam por treinamento e orientacdo da equipe.

Para a checagem do entendimento dos familiares sobre os cuidados e procedimentos, 0s
servigos adotam varias estratégias descritas anteriormente, porém, apenas trés (37,5%) realizam
questionamentos sobre as orientagfes dos procedimentos que deveréo ser realizados.

De acordo com os métodos utilizados no Programa de Intervencdo com Familias de
Marcheti e Mandetta (2016), a checagem do entendimento das familias acerca das orientagdes
ou validacdo das informac6es oferecidas € feita quando se realiza questionamentos sobre elas.
Quando o cuidador repete 0 que compreendeu, o profissional consegue identificar falhas do
entendimento e da comunicacdo e corrigi-los imediatamente.

A presenca de uma crianca que possui necessidades especiais de salde afeta as relacdes
familiares, que varia a depender do seu grau de dependéncia e de cuidados. A dinamica familiar
é complexa e aspectos positivos e negativos podem estar presentes. De acordo com Cerqueira-
Silva e Dessen (2018), para que a familia atenda as necessidades de suas criangas é necessario
gue haja cuidadores responsaveis quanto as necessidades individuais, que oferecam protecédo
fisica e que sejam constantes em seus cuidados.

Porém, o sistema familiar é vulneravel e influenciado por fatores fisicos e experienciais.
Para ndo se tornar um meio prejudicial ao cuidado da crianca e entre si, é necessario suporte da
rede de apoio; muitas vezes as familias também precisam de apoio profissional (CERQUEIRA-
SILVA; DESSEN, 2018).

Tendo isso em vista, a facilidade do acesso ao suporte profissional como psicologos,
psiquiatras e cuidados especializados aos familiares é de extrema importancia. Dos servigos
estudados, mais da metade (62,5%) oferece suporte por meio da rede de atencdo a salde e
apenas um (12,5%) realiza tais suportes no préprio SAD.

A dispensacdo de materiais e o fornecimento de equipamentos médico-hospitalares
utilizados pelas familias nos cuidados a&s CRIANES é realizado pela maioria dos SAD de MS
ou pela rede publica de saide como apontaram os resultados. Tal fato facilita 0 acesso as
familias, tornando seu cotidiano mais descomplicado.

De acordo com dados do IBGE (2010), Mato Grosso do Sul possui 7476 pessoas com
deficiéncia entre 10 e 14 anos de idade, ocupando o 22° lugar no ranking nacional. Porém,
quando se exclui o diagndstico de deficiéncia, o Mato Grosso do Sul ocupa o 15° lugar no
ranking nacional com 309 pessoas em situagdo de assisténcia domiciliar sem declaracdo de
deficiéncia. Devemos considerar que pessoas que necessitam de cuidados especiais de salde

néo sdo obrigatoriamente portadoras de alguma deficiéncia.
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Mesmo sendo o maior servigo que presta atencdo domiciliar em Mato Grosso do Sul
considerado referéncia nacional, sua meta ndo foi alcangada, pois foram previstos 120
atendimentos mensais no primeiro quadrimestre de 2019. Porém, apos o periodo de pandemia,
0 servico obteve uma média de 561 atendimentos, ultrapassando a meta de 450 mensais.

Devido a pandemia, a desospitalizacdo para a diminuicdo da disseminacdo do
Coronavirus foi recomendada pelo Grupo de Trabalho de Aten¢do Domiciliar da SBMFC e
ABRASAD (2020), que apresenta a AD como opcao eficaz para trés dos objetivos estratégicos
do SUS na resposta a pandemia para manter-se em casa, isolando 0s sintomaticos e a
disponibilizagdo agil dos pacientes.

Porém, analisando os dados anteriores a pandemia ja expostos, tais aces adotadas
deveriam se perpetuar de maneira a continuar com a desospitalizacao agil de pacientes, visando
a contaminacdo nao apenas por Covid-19, mas também por demais infeccdes nosocomiais (ou
hospitalares) enfrentadas em momentos ndo-pandémicos, assim como defendem Silva, Pinto e
Alencar (2018).

O estudo citado acima argumenta que a hospitalizacdo prolongada € um dos problemas
gue mais afetam o sistema de saude pelo elevado custo financeiro e menor qualidade na
assisténcia. As infecgdes hospitalares podem ocorrer pela imunossupressdao e pelas
particularidades que se desenvolvem nesse ambiente.

No periodo da coleta dos dados, ainda ndo existiam as recomendacfes atuais e a meta
ndo havia sido alcancada em nenhum dos meses do ano de 2019. Com os dados atuais, podemos
inferir que sempre houve casos elegiveis para desospitalizacdo agil (estabilizados), com
excecdo dos que foram contaminados pelo Covid-19. Pode-se deduzir que tal medida
emergencial podera culminar em uma nova cultura de desospitalizagdes, mesmo apés o periodo

pandémico.

CONCLUSOES

O cuidado as CRIANES na AD no Estado de MS ocorre de maneira multiprofissional
com a utilizacdo do PTS. Além dos cuidados realizados durante as visitas semanais as
CRIANES e suas familias, a dispensacao de materiais, equipamentos e medicamentos tambem
é realizada. A maioria dos cuidados oferecidos as CRIANES sdo de média complexidade,
classificando-se na AD2. Os servi¢os ndo possuem protocolos de fluxo para o atendimento das

criangas.
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Embora os servicos apresentem capacidade para ampliacdo do atendimento e utilizem o
PTS para o atendimento integral aos seus usuarios, avangos na interacdo e assisténcia as
familias ainda se fazem necessarios. A abordagem profissional pode transcender o cuidado
técnico, utilizando-se o0s pressupostos do cuidado centrado no paciente e familia. A
padronizacdo do cuidado por meio de protocolos torna-se imprescindivel para a organizacao
dos atendimentos e do fluxo. Considerando a area de abrangéncia e 0 nimero de criangas
inscritas, € imprescindivel a discussdo sobre qual servigo as demais criancas estdo utilizando,
e sobre possiveis ampliacGes dos servicos de atencdo domiciliar no estado, para o melhor
atendimento da populagéo.

Uma das limitac6es do estudo é a auséncia da perspectiva das familias quanto ao cuidado

ofertado pelos servicos.



43

REFERENCIAS

ALBUQUERQUE, E.A.Y.; ALBUQUERQUE, G.A.; SOUZA, LC.; SANTOS, S.S.; REGO,
Y.L.S. Prontuario eletrénico do paciente em ambientes hospitalares e certificacdo de software
em salde: avancos que visam maior seguranca dos dados medicos. Revista Brasileira de
Inovacdo Tecnoldgica em Saude. v.7 n.2, 2017.

ALENCAR, A.M.C.; LOSSO, E.; CARVALHO, T.T.; MARTELLO, S.K. Avaliacao do uso
de tecnologias no atendimento domiciliar de criancas e adolescentes na cidade de Curitiba.
Revista Saude Publ. Parang, v.1 n.1 p.11-19, 2018.

ALVES, J.M.N.O.; AMENDOEIRA, J.J.P.; CHAREPE, Z.B. A parceria de cuidados pelo
olhar dos pais de criangas com necessidades especiais de salde. Revista Galcha de
Enfermagem, v.38 n.4, 2017.

ANDRADE A.M.; SILVA K.L.; SEIXAS, C.T.; BRAGA. P.P. A prética de enfermagem na
atencdo domiciliar: uma revisdo integrativa da literatura. Rev Bras Enferm [Internet]. v.70
n.1 p. 210-219, 2017. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-
71672017000100210&script=sci_arttext&tlng=en. Acesso em 22/03/2021.

ARRUE, A. M.; NEVES, E.T.; MAGNANO, T.S.B.S.; CABRAL, |L.E.; GAMA, S.G.N.;
HOKENBERG, Y.H.M. Tradugéo e adaptagdo do Children with Special Health Care Needs
Screener para portugués do Brasil. Cad. Saude Publica, v.32 n.6. Rio de Janeiro, 2016.

BRASIL. Ministério da Saude. Plano de A¢des Estratégicas para o Enfrentamento das
Doencas Cronicas N&o Transmissiveis (DCNT) no Brasil 2011-2022. 12 edi¢éo, 2011.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n® 963 de 27 de maio de 2013. Brasilia: MS, 2013.
BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n° 825 de 25 de abril de 2016. Brasilia: MS, 2016a.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de atencdo a salde. Departamento de a¢des
programaticas estratégicas. Coordenacdo geral de satde da crianca e aleitamento materno.
Departamento de atencdo hospitalar e urgéncias. Coordenacao geral de atencdo domiciliar.
Nota informativa: Atencao Domiciliar Neonatal e Pediatrica no Brasil. Brasilia: MS,
2016. Disponivel em: <http://u.saude.gov.br/images/pdf/2016/marco/15/NI-AD-Neo-e-Ped
Brasil.pdf> Acesso em: 10 de setembro de 2019. 2016b.

BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Satde. Departamento de Atencao
Basica. Departamento de Atencdo Hospitalar e de urgéncia. Manual de monitoramento e
avaliacdo Programa Melhor em Casa. 12 edicdo revisada. Brasilia, DF. 2016c.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria de Consolidacéo n° 5, de 28 de setembro de 2017.
Consolidacao das normas sobre as a¢des e 0s servigos de saude do Sistema Unico de Saulde.
Diéario Oficial da Unido, Brasilia (DF), 03 out; 2017.

BRASIL. Ministério da Saude. Estatuto da Crianca e do Adolescente. Lei n.°8.069, de 13
de julho de 1990. Ministério da mulher, da familia e dos direitos humanos. Secretaria
Nacional dos direitos da Crianca e do Adolescente. Conselho Nacional dos Direitos da
Crianca e do Adolescente. Brasilia. 2019.


http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-71672017000100210&script=sci_arttext&tlng=en
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-71672017000100210&script=sci_arttext&tlng=en

44

CABRAL IE, MORAES JRMM, SANTOS FF. O egresso da terapia intensiva neonatal e a
demanda de cuidados especiais. Esc Anna Nery Rev Enferm 2003; 7:211-8

CABRAL, L.E. et al. A crianga da terapia intensiva na luta pela sobrevida. Rev. Bras Enferm,
Brasilia (DF). V.57,n.1,p.35-39, jan/fev. 2004.

CAICEDQO, C. Families with special needs children: family health, functioning, and care
burden. J Am Psychiatr Nurses Assoc. v.20 n.6 p. 398 — 407, 2014.

CERQUEIRA-SILVA, S.; DESSEN, M.A. Programas de Educacao Familiar para familias de
criangas com deficiéncia: uma proposta promissora. Contextos Clinicos. v.11 n.1, 2018.

DANTAS, K.O.; NEVES, R.F.; RIBEIRO, K.S.Q.S.; BRITO, G.E.G.; BATISTA, M.C.
Repercussdes do nascimento e do cuidado de criancas com deficiéncia multipla na familia:
uma Metassintese qualitativa. Cad. Saude Publica 35 (6). 2019. DOI:
https://doi.org/10.1590/0102-311X00157918

DIAS, B.C.; ICHISATO, S.M.; MARCHETI, M.A.; NEVES, E.T.; HIGARASHI. I.H.;
MARCON, S.S. Desafio de cuidadores familiares de criangas com necessidades de cuidados
maultiplos, complexos e continuos em domicilio. Esc. Anna Nery. v.23 n.1. Rio de Janeiro,
2019.

GESTEIRA, E.C.R.; BOUSSO, R.S.; RODARTE, A.C. Uma reflexao sobre o manejo
familiar da crianga com doenca falciforme. Revista de enfermagem do centro-oeste
mineiro. vol.6 n.3 p.2454-2462. 2016.

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Censo demografico 2010. Disponivel
em: <https://cens02010.ibge.gov.br/>. Acesso em 09/08/20.

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Projecao da populagdo do Brasil e das
Unidades da Federacdo. Disponivel em:
<https://www.ibge.gov.br/apps/populacao/projecao/> Acesso em: 26/07/20.

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Cidades e estados. 2019. Disponivel
em: <https://www.ibge.gov.br/cidades-e-estados/ms/campo-grande.html> Acesso em
09/08/20.

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. 2010. Censo. Amostra. Pessoas com
Deficiéncia. Disponivel
em:<https://cidades.ibge.gov.br/brasil/ms/pesquisa/23/23612?detalhes=true&tipo=ranking&in
dicador=24001> Acesso em 22/03/2021.

LISE, F.; SCHWARTZ. E.; MILBRATH, V.M.; SANTOS, B.P.; FEIJO, A.M.; GARCIA,
R.P. Crianga em tratamento conservador renal: experiéncia das cuidadoras familiares. Texto
Contexto Enferm, v.26 n.3, 2017.


https://doi.org/10.1590/0102-311X00157918
https://www.ibge.gov.br/apps/populacao/projecao/
https://www.ibge.gov.br/cidades-e-estados/ms/campo-grande.html

45

LOLLAR, D.J; HARTZELL. M.S; EVANS, M.A. Functional difficulties and health
conditions among children with special health needs. Pediatrics. v.129 n.3 p. 714 - 22. 2012.

MARCON, S.S.; DIAS, B.C.; NEVES, E.T.; MARCHETI, M.A.; LIMA, R.A.G.
(In)visibilidade de criangas com necessidades especiais de salde e suas familias na atencdo
priméaria. Rev. Bras. Enferm. v.73 supl.4. Brasilia, 2020.

MARCHETI, M.A.; MANDETTA, M.A. Intervencdo com familia de crianca com deficiéncia
fundamentada em um marco tedrico desenvolvido com base no modelo de vulnerabilidade e
resiliéncia. Revista Eletrénica Debates em Educacéo Cientifica e Tecnologica. v.6 n.4
p.58-79, 2016.

Mato Grosso do Sul. Diario Oficial Eletronico n.9.937. Governo do Estado de Mato Grosso
do Sul. 8 de julho de 2019. 117p. Disponivel em:
<http://www.spdo.ms.gov.br/diariodoe/Index/Download/D09937_08_07_2019> Acesso em
10 de setembro de 2019.

McPHERSON, M.G; ARANGO, P; FOX, H; LAUVER, C; McMANUS, M; NEVACHEK,
P.W. et al. A new definition of children with special health care needs. Pediatrics. v.102 n.1
p. 137 - 41. 1998.

MORAES, J.R.M.M.; CABRAL, |L.E. A rede social de criancas com necessidades especiais de
salde na (in) visibilidade do cuidado de enfermagem. Rev. Latino-americana de
Enfermagem, v.20 n.2, 2012.

MOREIRA, M.C.N. et al. Recomendacdes para uma linha de cuidados para criancas e
adolescentes com condi¢es complexas de satde. Cad. Saude Publica. vol.33 n.11. 2017.

MOREIRA, L.B.; CRUZ, F.L.S.; SILVA, T.L.; SILVA, S.L.A. Organizac¢éo do fluxo de
servicos fisioterapéuticos: concordancia entre percepcao clinica e protocolo. Fisioter. Mov.
v.34 2021 DOI: https://doi.org/10.1590/fm.2021.34107

MORORO, D.D.S. et al. Enfermeiro como integrador na gestio do cuidado & crianga com
condic&o crbnica. Rev Bras Enferm. vol.73 n.3, 2020.

MOURA, E.P.G.; COSTA, N.T.; BARCELOS, A.R.G.; COITINHO CS. Familia e escola da
crianca com deficiéncia: uma revisdo. EDU [Internet]. 2020 [citado em 18 de maio de
2021];8(3):661-75. Disponivel em: https://periodicos.set.edu.br/educacao/article/view/7932

NEVES, E. T.; et al. Rede de cuidados de criangas com necessidades especiais de saude. Rev.
Texto Contexto Enferm, v. 24, n. 2, p. 399-406, 2015.

OLIVEIRA, ALS. Dificuldades dos pais na aceitacdo da deficiéncia dos seus filhos frente a
descoberta do diagnostico. Psicologia.pt. [Internet]. 2018. [citado em 18 de maio de 2021]
Disponivel em: <https://www.psicologia.pt/artigos/textos/A1202.pdf>

POLIT, B.; BECK, C. T.; HUNGLER, D. Fundamentos de pesquisa em enfermagem. Porto
Alegre: Artmed, 2004.


https://doi.org/10.1590/fm.2021.34107

46

RAMOS, L. D. C.; et al. Maternal care at home for children with special needs. Invest Educ
Enferm., v. 33, n. 3, p. 492-499, 2015.

RIBEIRO, B.F.; OLIVEIRA, S.G.; TRISTAO, F.S.A.; SANTOS-JUNIOR, J.R.G.; FARIAS.
T.A. Préticas de si de cuidadores familiares na aten¢do domiciliar. Rev Cuidarte, v.8 n.3,
2017.

RIPSA. Rede Interagencial de Informacdes para Saude. Mato Grosso do Sul. IDB MS. 2013.
Disponivel em:
<http://www.ms.ripsa.org.br/php/level.php?lang=pt&component=91&item=5> Acesso em:
26/07/20.

RODRIGUES, D. Z., FERREIRA, F. Y., & OKIDO, A. C. Sobrecarga do cuidador familiar
de criancas com necessidades especiais de saude. Revista Eletrénica De Enfermagem, 2018.
https://doi.org/10.5216/ree.v20.53190

ROSSETO, V.; TOSO, B.R.G.O.; RODRIGUES, R.M.; VIEIRA, C.S.; NEVES, E.T.
Cuidado desenvolvido as criancas com necessidades especiais de saude nos servicos de
atencdo domiciliar no Parana — Brasil. Esc. Anna Nery, v.26 n.1, 2019.

ROSSETTO, V. Protocolo de fluxo de cuidado domiciliar para a crianga com necessidades
especiais de salde no Parana. 2017. 105f. Dissertacdo (mestrado em Biociéncias e Saude) -
Universidade Estadual do Oeste do Parand — UNIOESTE, Cascavel, PR, 2017.

SALVADOR, M.S.; GOMES, G.C.; OLIVEIRA, P.K.; GOMES, V.L.O.; BUSANELLDO, J,;
XAVIER, D.M. Estratégias de familias no cuidado a criancas portadoras de doencas crénicas.
Texto Contexto Enferm. v.24 n.3, 2015.

SAVASSI, L. C. M,; REIS, G. V. L. .; DIAS, M. B. .; VILELA, L. de O. .; RIBEIRO, M. T.
A. M. .; ZACHI, M. L. R.; NUNES, M. R. P. de T. M. . Recomendac®es para a Atencao
Domiciliar em periodo de pandemia por COVID-19: Recomendacdes conjuntas do GT
Atencdo Domiciliar SBMFC e da ABRASAD. Revista Brasileira de Medicina de Familia e
Comunidade, Rio de Janeiro, v. 15, n. 42, p. 2611, 2020. DOI: 10.5712/rbmfc15(42)2611.
Disponivel em: https://rbmfc.org.br/rbmfc/article/view/2611. Acesso em: 20 maio. 2021.

SILVA, G.G.; ROMAO, J.; ANDRADE, E.G.S. Paralisia cerebral e 0 impacto do diagnéstico
para a familia. Rev. Inic Cient e Ext, v.2 n.1 p.4-10, 2019.

SILVA, R.; PINTO, P.; ALENCAR, A. Efeitos da hospitalizagdo prolongada: o impacto da
internacdo na vida paciente e seus cuidadores. Saude (Santa Maria), 3(44). 2018.
doi:https://doi.org/10.5902/2236583424876

SILVEIRA, A; ALVES, B.T.; ELAUTERIO, M.P.; SILVA, F.O.; COSTA, Y.S.; SOUZA,
N.S. Participagdo e auséncia familiar: implicacGes para o desenvolvimento de criancas e
adolescentes com necessidades especiais. Revista Contexto &Amp; Sadde, 2020. 20(38),
185-190. https://doi.org/10.21527/2176-7114.2020.38.185-190

SILVEIRA, A; NEVES, E.T. Cotidiano de cuidado de adolescentes com necessidades
especiais de atencdo a satde. Acta paul. Enferm. v.22 n.3 p.327-333, 2019.


http://www.ms.ripsa.org.br/php/level.php?lang=pt&component=91&item=5
https://doi.org/10.5902/2236583424876

47

SILVEIRA, A; NEVES, E.T. Estratégias para manutencéo da vida de adolescentes com
necessidades especiais de saude. Research, Society and Development. v.9, n.6. 2020.

SES/MS Secretaria do Estado de Saude. Estado de Mato Grosso do Sul. Plano Estadual de
Saude 2016-2019. Governo do Estado de Mato Grosso do Sul. Campo Grande-MS, 2015.

SES/MS Secretaria do Estado de Saude. Estado de Mato Grosso do Sul. Relatorio detalhado
do primeiro quadrimestre de 2019. Disponivel em: <http://www.saude.ms.gov.br/wp-
content/uploads/2020/02/RELAT%C3%93RI0-DETALHADO-DO-PRIMEIRO-
QUADRIMESTRE-DE-2019.pdf> Acesso em 26/07/20.

SES/MS Secretaria do Estado de Saude. Estado de Mato Grosso do Sul. Relatério detalhado
do terceiro quadrimestre de 2020. Disponivel em: < https://www.saude.ms.gov.br/wp-
content/uploads/2021/03/Relatorio-Detalhado-do-30-Quadrimestre-2020.pdf> Acesso em
07/05/2021.

SES/MS Secretaria do Estado de Saude. Governo do Estado. Mato Grosso do Sul. Diario
Oficial Eletrénico n.9.937. Campo Grande. 8 de julho de 2019.

SES/MS Secretaria do Estado de Saude. Estado de Mato Grosso do Sul. Plano Estadual de
Saude 2020-2023. Governo do Estado de Mato Grosso do Sul. Campo Grande-MS, 2019.

STEIN, R.E.; BAUMAN, L.J.; WESTBROOK, L.E.; COUPEY, S.M.; IREYS, H.T.
Framework for identifying children who have chronic conditions: the case for a new
definition. J Pedriatr. VV.122, p.342-347, 1993.

UEMA, R. T. B.; BEGA, A. G.; RODRIGUES, B. C.; LOPES, A. P. A. T.; HIRAGASHI, 1.
H.; DECESARO, M. DAS N. Cuidado centrado na familia na perspectiva de enfermeiros de
uma unidade de internacao adulto/ Family-centered care in the perspective of nurses from an
adult hospitalization. Ciéncia, Cuidado e Saude, v. 16, n. 4, 19 dez. 2017.


http://www.saude.ms.gov.br/wp-content/uploads/2020/02/RELAT%C3%93RIO-DETALHADO-DO-PRIMEIRO-QUADRIMESTRE-DE-2019.pdf
http://www.saude.ms.gov.br/wp-content/uploads/2020/02/RELAT%C3%93RIO-DETALHADO-DO-PRIMEIRO-QUADRIMESTRE-DE-2019.pdf
http://www.saude.ms.gov.br/wp-content/uploads/2020/02/RELAT%C3%93RIO-DETALHADO-DO-PRIMEIRO-QUADRIMESTRE-DE-2019.pdf

48

APENDICE 1: INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS QUANTITATIVOS E
DESCRITIVOS DA PESQUISA “PRODUCAO DO CUIDADO NOS SERVICOS DE
ATENCAO DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE

SAUDE EM MATO GROSSO DO SUL”

1- Identificacdo do Servico:

a) Municipio:

b) Qual profissional vocé é no servi¢o? (Formagéo)

¢) Qual o nimero de EMAD? E EMAP?

d) Qual o horéario de atendimento do servi¢o?

e) Quantos profissionais atuam no servi¢o? Quais?

f) Qual a carga horéria de cada profissional?

g) Quem coordena a equipe?

h) Onde esta situada a sede do servi¢o?

i) Descreva as caracteristicas fisicas da unidade. Tem sede propria? Quais Sdo 0S
espacos? Faz atendimento no local ou somente no domicilio? Quais sdo as caracteristicas da
estrutura fisica? (construgdo mista, madeira, material). Tem telefone préprio para atendimento
aos cuidadores?

j) Qual é a denominacdo pela qual o servico é conhecido no municipio?

2- Como é feito o deslocamento da equipe para as Visitas Domiciliares (VD): (de carro?
Carro préprio? Precisa de reserva com antecedéncia?) Quais os profissionais da equipe que
fazem as VD? Como se estabelece a rotina de VD (quantas vezes por semana para cada paciente,
qual turno?

3- Em relagdo ao nimero de pacientes cadastrados, quantos sdo adultos? Quantos sdo
criangas (até 12 anos)? Quantos sdo adolescentes (até 19 anos)?

4- Quais os diagnosticos das criancas atendidas (descrever todos os diagndsticos de
todas as criangas)?

5- Quais os diagnosticos dos adolescentes atendidos (descrever todos os diagnosticos de
todos os adolescentes)?

6- Quais as idades das criangas atendidas?

7- Quais as idades dos adolescentes atendidos?

8- Quais as necessidades especiais de saude das criangas e adolescentes? (gastrostomia,
sonda nasoenteral, traqueostomia, ventilagdo mecanica invasiva e ndo invasiva, oxigenoterapia,

cateter implantado/semi-implantado, sonda vesical, ostomias, farmacodependentes, formulas
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lacteas especiais, complementos alimentares...), descrever para todas as criangas e adolescentes
individualmente.

7- Quantas vezes por semana as criangas sao visitadas? Qual € o profissional que realiza
a VD e quais sdo as atividades desenvolvidas durante a VD? (o mesmo para os adolescentes).

8- Como sdo realizadas as atividades especificas como administracdo de medicamentos,
troca de sondas, aspiracdo de vias aéreas e terapias respiratdrias, administracdo de dietas,
realizacdo de curativos e uso de proteses e Orteses? Descreva cada uma delas.

9- Quais as orientacbes que as familias dos pacientes recebem em relacdo aos
procedimentos que daré continuidade em casa quando ndo estd sendo atendido pela equipe?
Quais procedimentos a familia realiza? (exemplo: paciente com gastrostomia, como € realizada
a orientacao/supervisdo do manuseio do equipamento em casa?)

10- No SAD que vocé atua existem estratégias/protocolos especificos para o
atendimento de criangas? Se sim, quais? E para os adolescentes?

11- Em caso de urgéncia qual é a orientacdo para o atendimento?

12- Como ¢ feito a dispensacdo de materiais e medicamentos aos profissionais e
pacientes? Existe farméacia prépria?

13- Existe prontuario eletrénico? E sistema de informagdes interligado?

14- Existe atendimento por telefone para esclarecimento de duvidas dos usuérios? Como
ocorre?

15- O servico possui ambulancia disponivel para transporte sanitario dos pacientes (do
hospital para casa, de casa para exames, etc.)?

16- Qual a dinamica da admissdo do paciente no programa (como séo realizadas as
orientagdes, informacg6es sobre o funcionamento do programa, quem faz, etc)?

17- Como é o procedimento de obtencdo dos medicamentos de uso continuo da crianga,
pela familia?

18- Como a familia obtém os equipamentos médico-hospitalares para o cuidado da
crianca (cama, colchdo, cadeira de rodas, ventilador, oxigénio, aspirador, inalador)? O servico
fornece?

19- Qual o maior desafio atualmente para o servi¢o?

20- Qual ou quais dificuldades a equipe enfrenta para o atendimento das criancgas e dos

adolescentes com necessidades especiais de saude e suas familias.
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APENDICE 4 -TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(PROFISSIONAIS) DA PESQUISA “PRODUCAO DO CUIDADO NOS SERVICOS
DE ATENCAO DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE
SAUDE EM MATO GROSSO DO SUL”

Titulo do Projeto: Producdo do cuidado nos servigcos de atencdo domiciliar a criangas com
necessidades especiais de saide em Mato Grosso do Sul.

Eu, Amanda Marques Bezerra, mestranda do curso de pds-graduacao stricto sensu em
enfermagem da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul sob orientagdo da professora
doutora Maria Angelica Marcheti, convidamos vocé a participar de nossa pesquisa que tem o
objetivo de descrever o cuidado prestado as criancas com necessidade de atencdo especial a
salde nos servicos de atencdo domiciliar. Esperamos, com este estudo, firmar a Atencéo
Domiciliar como modalidade eficiente de acompanhamento integral das criangas portadoras de
necessidades especiais de salde. Para tanto, serd realizado entrevista com aplicacdo de
formulario via telefone e correio eletrdnico. Durante a execugdo do projeto, vocé pode sentir-
se desconfortavel por estar respondendo questfes a respeito do seu trabalho. Os beneficios que
esperamos com este estudo serdo indiretos, contribuindo para o conhecimento acerca do
cuidado prestado as criangas com necessidade de atencdo especial a saude pelos servicos de
atencdo domiciliar. Acredita-se que essas informacOes irdo subsidiar reorganizagdo e
qualificacdo da assisténcia a essas criancas. Sua identidade ndo serd divulgada e seus dados
serdo tratados de maneira sigilosa, sendo utilizados apenas para fins cientificos. Vocé também
ndo pagard nem recebera para participar do estudo. Além disso, vocé podera cancelar sua
participagdo na pesquisa a qualquer momento. No caso de ddvidas ou da necessidade de relatar
algum acontecimento, vocé pode contatar os pesquisadores pelo telefone (67) 991063595 ou o
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFMS pelo niimero (67) 33457187. Este
documento sera enviado a vocé por e-mail, assinado pelo pesquisador. Vocé devera assinar e
devolver por e-mail, ficando com uma via para vocé.

Declaro estar ciente do exposto e desejo participar do projeto.

Nome e assinatura do participante da pesquisa

Eu, Amanda Marques Bezerra, declaro que forneci todas as informagfes do projeto ao
participante e/ou responsavel.
03 de fevereiro de 2020

Assinatura do pesquisador

Endereco profissional do pesquisador

Universidade Federal de Mato Grosso do Sul — Instituto Integrado de Salude
Cidade Universitaria, Caixa Postal 549.

CEP 79070-900. Campo Grande — MS.



ANEXO 1 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL DA
PESQUISA INTITULADA “PRODUCAO DO CUIDADO NOS SERVICOS DE

ATENCAO DOMICILIAR A CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE
SAUDE EM MATO GROSSO DO SUL”

i i
fw UNIVERSIDADE FEDERAL DO
T MATO GROSSODO SUL-  GRGrarl
e UFMS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da F’esquisa:F’HDDUQﬁO DO CUIDADO NOS SERVICOS DE ATENQ;&O DOMICILIAR A
CRIAMCAS E ADOLESCENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE EM
MATO GROSS0 DO SUL

Pesquisador: AMANDA MARQUES BEZERRA

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 26555319.9.0000.0021

Instituigio Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 3.780.154

Apresentagio do Projeto:

Introdugdo: Diante dos avangos tecnologicos e da crescente qualificagdo dos profissionais de salde houve
queda nas taxas de mortalidade infantil. Entretanto, este cenario proporcionou o aumento das condigdes
crénicas na infancia, emergindo o grupo de Criangas com necessidades especiais de salde (Crianes). Tais
criangas demandam cuidades especiais como o uso de dispositivos, tecnologias, famacos reabilitagdo
psicomotora e social. Assim, ha a necessidade de mudangas na forma de produgdo do cuidado. A Atengdo
domiciliar (AD) & uma das respostas no atendimento das demandas da doenga cronica. Objetivos:
Descrever o cuidado prestado as criangas e adolescentes com necessidades especiais de salde nos
servigos de atencdo domiciliar no Estado de Mato Grosso do Sul (MS) na perspectiva dos profizsionais de
zalde e da familia. Metodologia: Pesquisa descritiva e exploratoria, de abordagem gualiquantitativa. Sera
dividida em duas etapas, na primeira sera aplicado um formuldrio acs profissicnais dos Servigos de atengéo
domiciliar (SAD) do Estado de Mato Grosso do Sul por meio de telefone e correio eletrénico. A sequnda
etapa sera realizada por meic de entrevista com um roteire estruturade com as familias das criangas e
adolescentes com necessidades especiais de salde atendidas pelos SAD do municipio de Campo Grande —
MS. Resultados esperados: Espera-se subsidiar a qualificagio do cuidado na atengio domiciliar as criangas,
confribuindo com o desenvolvimento de tecnologias em sadde.

Enderego:  Cidade Universitinia - Campo Grande

Bairro:  Caixa Postal 548 CEP: 7o.070-110
UF: M3 Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (G7)3345-7137 Fa: (67123457167 E-mail: cepconep.proppiufms.br
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Objetivo da Pesquisa:

Objetive Primario: Descrever o cuidado prestado as criangas e adolescentes com necessidades especiais de
salde nos servigos de atengdo domiciliar, na perspectiva dos profissionais de salde e da familia. Objetivo
Secundério: *ldentificar e descrever os senvigos de atengdo domiciliar existentes no Estado de Mato Grosso
do Sul.=Conhecer as demandas de cuidados e a necessidade de atengo especial de salde das criangas e
adolescentes atendidas pelos servigos de atengdo domiciliar de Mato Grosso do Sul.sDescrever as
estratégias de cuidado na atengdo as criangas e adolescentes com necessidade de atengdo especial &
salde, atendidas pelos servigos de atengdo domiciliar de Mato Grosso do Sul.~Apreender a percepgdo da
familia e dos profissionais de salde acerca do cuidado realizado pelo servigo de ateng&o domiciliar as
criangas e adolescentes com necessidade de atenglo especial a sadde.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Para os profissionais: desconforto na descrigdo de seu processo de trabalho. Para os familiares:
desconforto, constrangimento ao participar das entrevistas e responder perguntas sobre o cuidado recehido
nos servigos de atengdo domiciliar e outros servigos integrantes da rede de atengdo a crianga portadora de
condigdes especiais de salde. Beneficios: Para os profissionais: organizagio do processo de trabalho. Para
os familiares: receber atengdo & sadde para sua crianga com condigies especiais de um senvigo organizado,
mais agil & pronto para responder suas demandas por atengio & saldde na atengio domiciliar.

Comentarios & Consideragies sobre a Pesquisa:

A pesquisa apresenta relevéncia académica e social, notadamente na area da salde.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

S8o apresentados os seguintes termos de apresentago obrigatoria: a) Informagdes basicas sobre o projeto;
b) autorizagdo dos locais de pesquisa; c) TCLE para profissionais e familiares; djprojeto detalhado; e)
instrumento de coleta de dados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

a) O riscos e beneficios aos paricipantes devem ser detalhados no TCLE.

b} Incluir endereco profissional do pesquisador no TCLE.

COMCLUSAD:
O projeto de pesquisa apresentado foi considerado Aprovado. Entretanto, ainda ha adequagdes pontuais a
serem feitas, apontadas nessa sego. Solicita-se que, apds atender tais recomendagdes,

Enderego: Cidade Universitaria - Campo Grande

Bairro:  Caixa Postal 548 CEP: 7o.070-110
UF: M3 Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (B7)3345-7137 Faox: [B7/2345-T16T E-mail: cepconep.proppdiufms.br
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o pesquisador envie ao CEP as adequagdes realizadas como uma notificacdo do projeto, via plataforma
Brasil.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 06/M1/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1438379 pdf 10:38:58
Outros SAD_Regional_autorizacao.pdf DE/11/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito
10:34:26 |BEZERRA

Outros SAD_SaoGabriel_autorizacao pdf 06/11/2019 [AMANDA MARQUES| Acsito
10:33:47 |BEFERRA

Outros SAD_Coxim_autorizacao pdf DE/11/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito
10:33:23  |BEZERRA

Outros SAD_Agquidauana_autorizacao pdf DB/M11/2019 | AMANDA MARQUES| Aceito
10:33:04 |BEZERRA

Outros SAD_Corumba_autorizacao.pdf 0E/11/2019 [AMANDA MARQUES| Acsito
10:32:36  |BEFERRA

Outros PMCG_autorizacao_pdf DE/M11/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito
10:31:19  |BEZERRA

Outros SESMS_autorizacao.pdf 06/11/2019 [AMANDA MARQUES| Acsito
10:29:28 |BEFERRA

TCLE{ Termos de | TCLE_profissionais_SAD pdf DE/11/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito

Assentimento / 10:24:12 |BEZERRA

Justificativa de

Auzéncia

TCLE /! Termos de | TCLE_familiares_cuidadores pdf 0DE/11/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito

Assentimento / 10:24:01 |BEZERRA

Justificativa de

Auzéncia

Projeto Detalhado /' | Projete_Amanda_pdf DEM1/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito

Brochura 10:10:44 |BEZERRA

Investigador

Folha de Rosto folhadercsto. pdf DE/11/2019 [AMANDA MARQUES| Aceito
10:03:24 |BEFERRA

Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Méo

Enderego:  Cidade Universitaria - Campo Grande

Bairro:  Caixa Postal 549 CEP: 70.070-110
UF: M3 Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345-7187 Faw: (E7)2M45-T187 E-mail: cepcenep.propp@ufms.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
MATO GROSSO DO SUL - W

UFMS

CAMPO GRANDE, 18 de Dezembro de 2019

Assinado por:
Fernando César de Carvalho Moraes
(Coordenador(a))

Enderego: Cidade Universitiria - Campo Grande

Bairro: Caixa Postal £40

CEP: 7o.O070-110

UF: M3 Municipio: CAMPO GRANDE

Telefone: (87)32345-7187

Fax: (67)33457187

E-mail: cepeonep.proppiufms br
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