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RESUMO

Introducdo: Criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude
(CRIANES) apresentam condi¢cdes clinicas que requerem tratamento e
acompanhamento de salde continuos e especializados. A atuagéo do profissional de
salde da atencédo primaria neste cenario € essencial, porém, nem sempre as familias
recebem a assisténcia que necessitam. Objetivo: Conhecer a percepg¢do e 0
envolvimento de profissionais de saude da Atencdo Primaria na assisténcia as
CRIANES e as suas familias. Método: Estudo descritivo com abordagem qualitativa,
que entrevistou 19 profissionais da atencao primaria de um municipio no sul de Minas
Gerais, por meio de entrevistas individuais semiestruturadas, que foram submetidas a
andlise de contetdo. ConsideracBes Eticas: A aprovacido ética foi obtida sob
protocolo CAAE 14150819.8.0000.5116 e todas as questdes éticas foram respeitadas.
Resultados: Participaram sete enfermeiros, 11 técnicos/auxiliares de enfermagem e
um psicologo. Os resultados foram agrupados em cinco categorias: (i) visdo sobre as
CRIANES; (ii) envolvimento na assisténcia; (iii) transferéncia de responsabilidade; (iv)
necessidade de capacitacdo da equipe; (v) necessidade de adaptacédo estrutural. Os
profissionais de saude apresentam conhecimento superficial e estereotipado sobre as
CRIANES, com visdes e atitudes capacitistas. Os resultados deste estudo também
evidenciam que os profissionais acreditam que a assisténcia as CRIANES é
responsabilidade dos setores secundario e terciario. Muitos deles justificam seu
distanciamento devido a uma demanda por treinamento e capacitacdo na area e a
falta de estrutura fisica adequada e adaptada nas instituicdes. Conclusdes: Este
estudo mostra como as CRIANES sado percebidas na atencdo primaria e como tem
sido a atuacdo da equipe de saude neste contexto, apontando para a importancia de
maior visibilidade e atencéo a elas. Implicagcbes para enfermagem: Os resultados
fornecem subsidios para o planejamento de intervencfes de enfermeiros e gestores
da saude para que sensibilizem e capacitem suas equipes nesta area, de forma a

assistir integralmente e longitudinalmente as CRIANES e as suas familias.

Palavras-chave: Criancas com necessidades especiais de saude, CRIANES,

atencao primaria, assisténcia, profissionais de saude.



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

CRIANES - Criancas com Necessidades Especiais de Saude
CSHCN - Children with Special Health Care Needs

ESF - Estratégia de Saude da Familia

IBGE — Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

OMS - Organiza¢ao Mundial da Saude

TCLE - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
UNILAVRAS — Centro Universitario de Lavras



SUMARIO

L INTRODUGAOD ...t ae et enn, 9
2 OBJIETIVO ... et e e e e e e e e e e 11
S JUSTIFICATIV A et e e e e e e e e e aeenns 12
A REVISAO......ciiiiiiiiiiieieee ettt 15
4.1 Conceito CRIANES. ... ..o s 23
4.2 Transicao da alta hospitalar para domicilio............cccuvieeeeriiiiiiiiee e, 24
4.3 Reorganizacgao da estrutura e dinamica familiar...............ooovvvviiiiiiinnnnnenn. 18

4.4 Assisténcia as CRIANES e &s suas familias no contexto da atenc&o primaria a

7= LU0 [PPSR 20
5 MATERIAL E METODO.......cciiiiieieiecee ettt ae e 23
o0 R I To I o L= =TS (1o o J PR 23
5.2 LOCAl 08 PESQUISAL ..ceeveiiiiieeeeeiie ettt 23
5.3 PartiCIPANTES. ....cii i ittt e e e e e e 23
5.4 CoNSIAEraCies GLICAS. .......cceeeeeeeeieiieeeeeee et e e 24
5.5 Procedimentos para coleta de dados.............ccceeeiieiiiiiiiiciieccieeeeee 24
5.6 ANAIISE 08 dAUOS.......uueiiiieiiiiiiiei et e 25
B RESULTADOS. ...ttt et e e e e raa e e e e eeaeae 26
6.1 Vis80 Sobre CRIANES. ... e 26
6.2 ENVOIVIMENO Na ASSISTENCIA..........coiiiiiiiiiiiiiieee e 27
6.3 Necessidade de treiNameNtO...........ooooioiiiiiiiii e 28
6.4 Transferéncia de responsabilidade..............ccuuviiiiiiiiiiiiii e 29
6.5 Necessidade de adaptagao estrutural................uueeeiiiiiniiiiiiiiiiiiiin 30
7 DISCUSSAOQ. ...ttt es ettt eneeens 31
8 CONSIDERAGCOES FINAIS.....coieiieeeceiee et e e n st 35

REFERENCIA BIBLIOGRAFICA ... .ottt eeia e e eeeaaa e, 37



SUMARIO
APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE 44

APENDICE II- QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGAO SOCIOCULTURAL .......47
APENDICE Ill- ROTEIRO COM QUESTOES NORTEADORAS PARA AS

ENTREVISTAS ..o 48



1 INTRODUCAO

Criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES) sédo aquelas que
apresentam limitagBes tanto em seu desenvolvimento fisico quanto cognitivo,
advindas de fatores como: malformacdes; paralisia cerebral; infec¢des; doencas
sindrédmicas; doencas cronicas; entre outros. Por serem dependentes, tanto de
medicamentos quanto de dispositivos tecnoldgicos, essas criangas apresentam um
quadro clinico fragilizado, necessitando de um acompanhamento minucioso e
continuo por parte dos profissionais da saude e de seus familiares (SILVA et al., 2017).

Felizmente, os avancos tecnoldgicos e cientificos, como as novas tecnologias
de manutencdo da vida e as inovagdes no conhecimento, viabilizaram um cuidado
mais efetivo a essas criangas e reduziram os indices de mortalidade infantil no pais e
no mundo (SILVEIRA et al., 2017). Entretanto, conviver e assistir a uma crianca com
necessidades especiais de saude € uma tarefa por vezes desafiadora e extenuante,
visto que seus cuidadores precisam desenvolver habilidades especificas, que fogem
as suas competéncias e para as quais, em muitas das vezes, ndo foram treinados
(DIAS et al., 2017). Nesse cenério, a colaboracdo de profissionais de saude é
fundamental, ndo s6 no que diz respeito a assisténcia diretamente prestada nos
hospitais, ambulatérios e unidades de saude, quanto no acompanhamento domiciliar
e capacitacio dessas familias (ARRUE et al., 2016).

E imprescindivel que haja interacdo de toda a equipe de salde da atencgéo
primaria e 0 acompanhamento ao paciente e a familia ap6s a alta hospitalar (GOES,
etal., 2017). Quando os pais sabem que ha profissionais da saude prontos para ofertar
essa atencao e que entendem e auxiliam nos cuidados ao filho doente, tornam-se mais
confortaveis e confiantes (AZEVEDO et al., 2017). Porém, infelizmente, as CRIANES
ainda sdo uma clientela nova, cujas especificidades sdo pouco conhecidas e
exploradas, o que nos fez perceber que a grande maioria dos profissionais de saude
gue atuam na atencao basica sabe muito pouco sobre essas criancas e, apesar do
seu conhecimento técnico-cientifico sobre as patologias e procedimentos
relacionados, muito deles ndo tém familiaridade com os dispositivos tecnoldgicos
utilizados e ndo sabem como podem contribuir de maneira mais significativa na
gualidade e continuidade da assisténcia a essas crian¢cas no domicilio e periodos de
pos-internacdes (ALVES; AMENDOEIRA; CHAREPE, 2017).
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Diante desta realidade, surgiram as seguintes indagacdes: “Qual € a percepcéo
dos profissionais da Atencdo Primaria sobre as CRIANES e como se da o
envolvimento desses profissionais na assisténcia a essa clientela e as suas familias?”
Espera-se que os resultados da pesquisa auxiliem os profissionais e gestores a
encontrarem meios para intervir nesta problematica através de grupos de apoio e

treinamento, no intuito de promover um cuidado mais qualificado e seguro.
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2 OBJETIVO

Conhecer qual é a percepcao dos profissionais da Atencdo Primaria sobre as
CRIANES e como se da o envolvimento desses profissionais na assisténcia a essa

clientela e as suas familias.
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3 JUSTIFICATIVA

As criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES), em sua
maioria, apresentam um quadro clinico fragilizado devido a dependéncia de
dispositivos tecnoldgicos acoplados ao seu corpo, medicacdes e cuidados especiais
(SILVEIRA et al., 2017). Além disso, essas criancas apresentam risco aumentado de
desenvolverem problemas de saude e demandam dos servicos muito mais do que
eles costumam ofertar (ARRUE, 2018; BRENNER et al., 2017; SILVA et al, 2017).

Embora representem uma parte significativa das criancas a nivel nacional e
internacional, as CRIANES ainda séo pouco reconhecidas na sociedade e existem
poucas politicas publicas que tratam de seus direitos, sendo que nenhuma delas é
especifica, o que dificulta o acesso aos servicos de saude e equipamentos
necessarios ao seu tratamento e acompanhamento (AZEVEDO et al., 2017). Além
disso, por se tratar de pacientes com doencas pouco conhecidas, seu cuidado pés-
alta hospitalar ndo é uma tarefa simples, seja para a familia ou até mesmo para os
profissionais de saude da atencdo basica (ALVES; BELINI JUNIOR; FERNANDES,
2015).

Quando uma CRIANES recebe alta hospitalar e vai para o domicilio, seus
familiares tornam-se os principais cuidadores, mas a grande maioria deles nao possui
conhecimento ou preparo algum para prestar os cuidados especificos a essas
criancas e manipular seus medicamentos e tecnologias (REIS et al., 2017). Nesse
sentido, é fundamental que os profissionais de saude atuem em prol do fortalecimento
das redes de amparo as CRIANES e seus familiares, para que sejam inseridas na
sociedade de maneira adequada e saudavel.

Para os pais e familiares dessas criangas € muito importante sentirem que os
profissionais de saude estdo interessados em compreender tanto a crianca quanto
sua familia e buscam conhecer sobre seu tratamento médico, desenvolvimento,
necessidades, interesses e desejos (ARRUE et al, 2016). Além disso, a
potencializacdo da capacidade da familia na promocéo e elaboracdo do cuidado e o
empoderamento no desenvolvimento de habilidades necessarias a essa pratica, sdo
responsabilidades da equipe de saude da familia (CRUZ et al., 2017) e, por isso, é
fundamental que toda essa equipe direcione seus saberes e praticas na qualificacdo

da assisténcia a essa clientela.
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Entretanto, na pratica, o que presenciamos muitas vezes € um distanciamento
entre os profissionais de saude e os familiares de criancas com necessidades
especiais. E frequente a falta de orientacdo aos pais, 0 acesso enfraquecido e o
insuficiente acompanhamento no campo da atencdo primaria, que descrevem um
conjunto de condicbes de vulnerabilidade dos individuos na situacdo social e
programatica (GOES et al., 2017).

Além disso, muitos familiares desconhecem a rede social de apoio que poderia
Ihes ser oferecida para a qualificacdo do cuidado domiciliar. Visto que esta ainda é
uma tematica pouco investigada no Brasil. Os direitos das CRIANES s&o garantidos
por meio de politicas publicas atuais, porém, percebe-se que ha uma falha que separa
os direitos dessas criancas e sua efetivacdo na pratica (ALVES; AMENDOEIRA;
CHAREPE, 2017).

Um estudo sobre o acesso aos servicos primarios de saude evidenciou que 0s
pacientes davam opinides negativas da falta de profissionais, bem como da
inconstancia da equipe local, o que acabava distanciando os vinculos que se
formavam durante os atendimentos. Evidenciou-se também falta de orientacao
realizada aos pais em relagdo aos direitos de saude. Dias e seus colegas (2019)
encontraram em seu estudo que a grande maioria dos conhecimentos que 0s pais
possuiam, tanto no que se referia a aquisicdo de recursos guanto ao manejo do
cuidado a crianca, eram obtidos por meio de outros pais que haviam vivenciado
situacdes semelhantes (DIAS et al., 2017).

Neves e Silveira (2013) reforcam em seu trabalho a importancia de que sejam
realizados novos estudos incluindo a probleméatica das CRIANES e discussfes das
politicas publicas no Brasil, a fim de que seja conferida uma maior visibilidade a esse
grupo de criangas, ainda esquecido e estigmatizado. Esses mesmos autores também
reforcam a importancia de se investir em programas de treinamento e educacdo em
saude, como uma estratégia de empoderamento desses familiares e criancgas.

Cruz e seus colegas (2017) defendem a importancia de que os profissionais e
gestores do sistema de saude desenvolvam intervencgdes especificas que venham ao
encontro das necessidades dessa populacdo e recomendam que haja investimento
por parte dos servigos de saude na educacao permanente dos profissionais a fim de
atualiza-los e subsidiar o cuidado a essa clientela diferenciada. Também cabe a esses
profissionais a melhoria e o aprimoramento de suas técnicas para um atendimento

satisfatério a essas familias, como forma de evitar o distanciamento entre estes.
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Silveira e Neves (2012) ressaltam a importancia da expanséo dos saberes nos
campos da saude, a fim de que diminua a espera destes familiares em prontos
atendimentos e para que também estes atuem em prol de uma boa assisténcia a
saude destas criancas. Contudo, muitos cuidadores encontram dificuldades na busca
por auxilio em redes de servicos publicos, em especial nas unidades de atencéo
primaria (SILVEIRA, VIANA, 2012; NEVES et al., 2015). Para muitos deles, € evidente
tanto o despreparo destes profissionais de salde, quanto a falta de disposi¢ao para o
atendimento as familias destas criancas nesses servicos, o que torna mais viavel a
busca em redes de atencao a nivel terciario (SILVEIRA; VIANA, 2012; REIS et al.,
2017) e ressalta ainda mais a dificuldade da inclusdo social destas criangas em redes
de atencgdo primaria como também em outros setores (NEVES; SILVEIRA, 2012).

Dias e seus colegas (2019) encontraram em seus resultados que os principais
desafios enfrentados pelos familiares de CRIANES estéo relacionados ao despreparo
para o cuidado domiciliar, a dificuldade de acesso e acompanhamento nos servicos
de Atencao Primaria a Saude e a dificuldade de inclusédo da crianca no convivio social.
Neste contexto, acredita-se que, identificando o nivel de envolvimento e percepc¢éo
dos profissionais da atencdo béasica sobre a assisténcia a essas criancas, seja
possivel direcionar estratégias e intervengdes com a finalidade de qualificar o cuidado
oferecido a essa clientela (ZAMBERLAN; NEVES, 2013).
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 Conceito de CRIANES

O avanco da tecnologia e a evolucdo do saber cientifico e farmacologico
trouxeram uma mudanca significativa no perfil epidemiologico da populagéo infantil.
Tais avancos tém elevado a sobrevivéncia de criangcas com condigdes complexas, que
possuem demandas de cuidados diferenciados, grupo conhecido como Criangas com
Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) (MARCON et al., 2020).

A morbidade e a mortalidade infantil tém estreita relacdo com essa populagéo,
visto que as CRIANES vivem com condi¢Bes cronicas de saude e necessitam de
atencao e cuidado. A taxa de mortalidade infantil passou por significativas mudancas
ao longo do tempo, antes relacionadas as complicacdes evitaveis, que a partir dos
adventos tecnoldgicos em pediatria, repercutiram na sobrevivéncia de criancas com
necessidades de cuidados em saude (SILVEIRA et al., 2017).

A crianga que apresenta uma condigdo cronica necessita de recursos e
cuidados especificos para sua saude, visto que € considerada clinicamente fragil e
socialmente vulneravel, estando sujeita a internacdes prolongadas, inameras
reinternacbes e aumento da complexidade diagndstica (HOCKENBERRY; WILSON;
RODGERS, 2018; NEVES et al., 2015).

Essa clientela foi denominada pela primeira vez em 1998, pelo Maternal and
Health Children Bureau, nos EUA, como Children with Special Health Care Needs
(CSHCN). Esse conceito ndo esta relacionado somente com o adoecimento crénico,
mas também com as necessidades da crian¢a, no que se refere as suas demandas e
estilo de vida, bem como no maior uso de servi¢cos de saude. No Brasil, elas foram
denominadas Criangas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES), tendo
como agravantes adicionais a vulnerabilidade social e a auséncia de politicas publicas
especificas (SILVEIRA et al., 2017).

As CRIANES apresentam condi¢fes limitantes ou incapacitantes, o que
demanda cuidados continuos, temporarios ou permanentes. Sendo assim, além de
mais utilizacdo dos servigcos gerais de saude, elas também dependem de diferentes
servicos especiais, tanto de saude como sociais, que vao além daqueles requeridos

pelas criancas em geral (ARRUE et al., 2016).
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A doenca crénica na infancia é de origem bioldgica, psicoldgica ou cognitiva de
extensa duracdo que dao origem a resultados como: A falta de atividade ou papel
social, se contraposto com criancas saudaveis da mesma idade; Dependéncia de
procedimentos compensatorios e cuidados que diminuem as limitacdes de atividades,
ou do desempenho do seu papel social e 0 Uso de servicos acima do considerado
normal para a saude e idade da crian¢ca, como médicos, psicologicos, educacionais,
ou tratamentos especiais e adequacdes modificadas em casa ou na escola
(FIGUEIREDO et al., 2016).

As CRIANES, principalmente, as que pertencem ao subgrupo que apresentam
doencas cronicas, possuem fragilidade na busca pela garantia dos direitos como
cidadas, pois definem-se como aquelas cuja condicdo tera longa duracao, evolugéo
lenta. Normalmente sao frequentes e, portanto, demandam maior dedicacéo por parte
dos individuos, das familias e da sociedade, requerendo atenc¢éo constante e esforcos
de um conjunto de equipamentos e politicas publicas. Além de sofrerem com a
exclusdo social e a precariedade no acesso aos servigos de saude, esses fatores
determinam situacdes de vulnerabilidade individual e familiar (REIS et al., 2017).

Diversos estudos brasileiros apontam que as CRIANES apresentam uma
tipologia de cuidados que classificam-se da seguinte forma: demanda de
desenvolvimento (necessitam de reabilitacdo psicomotora e social); demanda
tecnoldgica (precisam de algum tipo de tecnologia em seu corpo); cuidado habitual
modificado (dependem de adaptacdes para realizar tarefas do cotidiano); demandas
de cuidados mistos (apresentam dois ou mais cuidados associados); demandas de
cuidados medicamentosos (para as farmaco-dependentes); e cuidados clinicamente
complexos (combinacdo de todas as anteriores, incluindo o manejo de tecnologias
para o suporte de vida) (GOES et al., 2017).

4.2 Transicdo da alta hospitalar para domicilio

No contexto do hospital, as CRIANES constituem uma populagdo permanente
e ocupam leitos hospitalares por tempo prolongado, necessitando de cuidados
complexos. Tal desafio se deve ao fato de que essas criancas requerem uma atencao
dobrada e especifica para manutencdo da vida, aléem de preparo e conhecimentos

cientificos e tecnoldgicos por parte dos profissionais de saude (GOES et al., 2017).
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Considerando as demandas de cuidados no cotidiano hospitalar das CRIANES,
h& uma necessidade ampla de servicos de salde, como: preparo e manutencao de
infusdes venosas; manuseio de dispositivos intravenosos com localizagdo em vasos
profundos; administracdo de oxigénio; manuseio de sondas para alimentacao,
remocdo de secrecdo, uma apropriada medicacdo, aparelhagem especifica,
sondagem vesical de alivio, aspiracdo de secre¢do das vias aéreas, dialise, banho de
leito, cuidados com drenos, curativos e traqueostomia (GOES, et. al 2017; CRUZ et
al., 2017; NEVES et al., 2015; OKIDO et al., 2016).

Durante a hospitalizacdo, € fundamental a construgdo do vinculo entre a
equipe, CRIANES e seus cuidadores familiares, visto que a necessidade especial de
saude requer cuidados continuos e algumas vezes complexos, para a sobrevivéncia
(SILVEIRA et al., 2020). E necessario que as unidades hospitalares estejam
preparadas para acolher as CRIANES e sua familia, respeitando a singularidade do
cuidado dessa populagédo (MARQUES et al., 2016).

Em relacdo aos desafios do cuidado a essa populacdo, destaca-se o
desenvolvimento do vinculo, o conhecimento acerca da necessidade especial de
cuidados de saude, o papel da familia no cuidado domiciliar, bem como as redes de
apoio, a fim de reduzir as hospitalizacdes frequentes de CRIANES (FAVARO, et. al
2019; CRUZ, et. al 2017).

Essa busca inclui ainda os servicos de salude e acomodacdes diferenciadas em
casa e na escola (BARBOSA et al., 2016). A partir do momento que a crianca recebe
alta hospitalar, os familiares precisam desenvolver cuidados mais complexos, mesmo
sem conhecer muito sobre 0 assunto e sem as tecnologias hospitalares presente no
dia a dia, o que ocasiona uma mudanca significativa na vida dessas familias (KAWAI
et al., 2017).

Com a estabilidade clinica das CRIANES e a alta hospitalar, ocorre mudanca
do contexto de cuidado realizado no hospital para o domicilio, com o intuito de
maximizar potencialidades e atenuar as hospitalizacdes. Dessa forma, faz-se
necessaria a continuidade desse cuidado no pds-alta hospitalar, articulagdo com os
demais servicos de saude, a fim de que as CRIANES recebam atencao
multiprofissional e interdisciplinar para a integralidade do cuidado (FAVARO et al.,
2019).

A assisténcia domiciliar apresenta desafios relacionados a necessidade de
mudanca do contexto de cuidado hospitalar e a ampliagéo da rede social da familia,
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de modo a incluir outros cuidadores, promover a saude das CRIANES e ser um
facilitador da insercdo desta crianca na sociedade (BARBOSA et al., 2016). As
CRIANES em ambiente domiciliar necessitam de medicamentos, acompanhamento
em servicos de reabilitacdo psicomotora, monitoramento do crescimento e
desenvolvimento, mudanca no cotidiano e na forma habitual de cuidar, além de
adaptacdo ao uso de tecnologias, que até o momento ndo faziam parte do seu
cotidiano (VIANA et al., 2017).

4.3 Reorganizacao da estrutura e dinamica familiar

No cotidiano de cuidados as CRIANES é comum a substituicdo de papéis, em
gue os familiares assumem a posi¢cao de cuidadores, sem qualquer tipo de preparo
para o exercicio desse cuidado (PRECE et al., 2020). A familia passa por periodos de
adaptacdo, em razdo da demanda de cuidados especiais que estas criancas
necessitam, desencadeando uma desorganizacao inicial intensa em sua rotina
(OKIDO et al., 2016). Os cuidadores deparam-se com um cuidado inovador para
garantir a sobrevivéncia das CRIANES em domicilio, conduzindo a transformacéo dos
habitos de vida dessas criancas e suas familias (AZEVEDO et al., 2017)

Atualmente, na assisténcia a essa clientela estdo presentes os pais como
aliados dos profissionais de saude, e esse papel constitui-se como um desafio na vida
dos mesmos, pois mudam completamente a rotina a que estavam habituados. Quando
a crianca recebe alta e vai para domicilio, os principais cuidadores, concentram sua
atencdo e energias nos cuidados a crianca doente e com pouco tempo para se
socializarem, ocasionando assim, o afastamento do convivio social (OKIDO et al.,
2016).

E necessario um trabalho associado entre os pais e os profissionais de sautde,
para que o cuidado seja dinamico e colaborativo para ambas as partes (PRECCE, et
al., 2020). Os pais devem se adaptar a nova rotina em domicilio, e para que isso seja
possivel, eles precisam receber orientacdes necessérias sobre cuidados adequados
e assisténcia (ALVES; AMENDOEIRA; CHAREPE, 2017).

Por serem pacientes de grande dependéncia, apresentam risco de
desenvolverem problemas de saude de maior risco e necessitam de uma atengéo
mais continua e completa (ARRUE et al., 2014; BRENNER et al., 2017; SILVA et al,

2017). Além disso, por se tratar de pacientes com doencas pouco conhecidas, seu
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cuidado pés-alta hospitalar ndo € uma tarefa simples, seja para a familia ou até
mesmo para os profissionais de saude da aten¢éo basica (CABRAL; MORAES, 2015).

A condicao crénica na infancia € um assunto relevante para a reflexdo do
processo de enfrentamento da familia diante das repercussdes e consequéncias que
essa condicdo impde na vida da crianca e de sua familia (FIGUEIREDO et al., 2016).
Os cuidadores deparam-se com um cuidado inovador para garantir a sobrevivéncia
das CRIANES em domicilio, conduzindo a transformacéo dos héabitos de vida dessas
criancas e suas familias (AZEVEDO et al., 2017). O cuidador principal ndo um possui
suporte profissional na sua rotina diaria, visto que a continuidade do cuidado de
CRIANES em domicilio demanda procedimentos técnicos, complexos e especificos,
sendo necessario desenvolver estratégias de educacdo em saude para a familia
(BARBOSA et al., 2016).

Os cuidadores assumem uma responsabilidade pela adequacédo das suas
atividades com as necessidades do enfermo, tendo como consequéncia a desisténcia
do emprego para melhor atender as demandas da crianca doente. Essa modificacdo
na dindmica familiar provoca reducdo do orcamento. O abandono do emprego pelo
cuidador é algo que gera a dependéncia total da crianca no cotidiano (AZEVEDO et
al., 2017). O abandono do vinculo empregaticio desencadeia uma série de frustacdes
e preocupacdes aos membros da familia acarretando assim 0s niveis de estresse
elevado no relacionamento familiar (KAWAI et al., 2017).

Os pais ficam sobrecarregados diante de tanta mudanca e de tantos cuidados
gue precisam aprender e ofertar para seus filhos, eles encontram dificuldades na
realizacdo dos procedimentos, na adaptacdo dos cuidados no domicilio e na
compreensao das orientacdes (REIS et al., 2017). Diante disso, varios sentimentos
Ihe afetam, como: medo, inseguranca, tristeza, desespero, preocupacao e culpa. Além
do mais, as CRIANES demandam cuidados que fazem parte do campo do saber e
préatica dos profissionais da saude (VIANA et al., 2017).

Devido a complexidade e da singularidade do cuidado de CRIANES é
necessario que os profissionais de saude dialoguem com os cuidadores familiares, a
fim de mediar saberes e constituir vinculo, para que o cuidado seja efetivo e reduza a
reincidéncia das hospitaliza¢gdes infantis, preparando esses familiares para o cuidado
domiciliar (ARRUE et al., 2016). Por serem pacientes que requerem atendimento
integral, que corresponda as demandas de cuidados continuos, temporarios ou
permanentes, onde o profissional desempenha um papel fundamental no
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planejamento e desenvolvimento destes cuidados. Evidencia-se a necessidade de
aquisicdo de conhecimentos técnicos-cientificos, bem como a articulagdo dos

saberes, de forma integral e humanizada (CRUZ et al., 2017).

4.4 A assisténcia as CRIANES e as suas familias no contexto da atencéo

primaria & saude

A formulag&o de propostas na assisténcia a saude materno-infantil inicia-se de
forma mais evidente a partir da década de 1970, com a criacdo do Programa de Saude
Materno-Infantil (PSMI), o primeiro programa oficial voltado para essa area (BRASIL,
2014). Suas agOes se centravam basicamente na atencdo ao pré-natal, controle de
trabalhos de partos domiciliares, atencédo ao puerpério e acdes de promoc¢ao a salde
da crianca. Nesse periodo, notou-se um inicio, na queda da mortalidade infantil
(NEVES et al., 2009).

Logo no inicio da década de 1990, o Ministério da Saude divulgou o Programa
de Agentes Comunitarios em Saude (PACS), criado em 1999; e em 1994, o Programa
de Saude da Familia (PSF). Embora ndo sejam especificamente estratégias voltadas
a saude da crianca, ambos favoreceram indiretamente as a¢des de prevencdo e
controle de doencas evitaveis, e tém o papel importante no atendimento as criancas
gue necessitam de cuidados clinicamente complexos, sobretudo na rede de apoio a
crianca e sua familia no ambiente domiciliar (BRASIL, 2010).

Em 1996, surgiu a Atencdo Integrada as Doencas Prevalentes da Infancia
(AIDIP), cujo foco foi a reducéo rapida da mortalidade infantil por causas evitaveis.
Nesse periodo, diversos profissionais de saude receberam treinamentos sobre o
manejo adequado das doencas prevalentes de infancia, em especial as doencas
respiratorias e diarreias (BRASIL, 2014).

Em 2015, pela Portaria n°® 1.130, de 5 de agosto, instituiu-se a Politica Nacional
de Atencéao Integral a Saude da Crianca (PNAISC) (BRASIL, 2018). A garantia da
integralidade da atencéo, almejada pela PNAISC, tem nas doencas crénicas um dos
maiores desafios, pela variedade e complexidade de patologias e agravos cronicos
gue hoje afetam as criancas e, por outro lado, a exigéncia que estas trazem a gestéo
e a atencdo do SUS, de articulacdo em rede, da ampla gama de servicos e

profissionais necessarios para seu cuidado integral (LEAL et al., 2010).
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a Estratégia Saude da Familia (ESF) € vista como uma possivel articuladora na
instrumentalizagdo e apoio da unidade familiar para o enfrentamento da condig&o
cronica da crianga, pois por meio da territorializacdo e de outros instrumentos pode
garantir o acesso a saude, considerando suas vulnerabilidades e necessidades
(BRASIL, 2017).

As acdes de cuidar em saude ndo podem se limitar a identificacdo de aspectos
relacionados ao quadro clinico da crianca. E necesséario cuidado integral que
contemple os aspectos biopsicossociais, ndo sé das criangas, mas também de seus
cuidadores, propiciando a vivéncia de experiéncias significativas para a crianca e sua
familia e maximizacdo de potencialidades, em vez de apenas observar seu estado
(SANTOS et al., 2016).

A Politica Nacional de Humanizacdo na Saude, criada em 2003, tem como
propdsito efetivar os principios do SUS no cotidiano das praticas de atencao e gestao;
mudar os modos de se produzir o cuidado em saude, visando o cuidado humanizado
e resolutivo por meio de melhor vinculo entre profissional e usuario (BRASIL, 2017).

Além do atendimento de qualidade na atencdo priméria de salde, essas
criancas necessitam de acompanhamento especializado por diferentes profissionais,
de modo que suas necessidades de salde possam ser mais bem assistidas,
permitindo, assim, o maximo desenvolvimento de suas capacidades (SILVA et al.,
2015).

Considerando a importancia do trabalho multiprofissional, no Brasil foram
instituidos no ano de 2008, os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que tém
como propésito a resolutividade e ampliacdo das acdes da atencéo primaria a saude,
mediante o apoio de uma equipe multiprofissional. Eles podem ser integrados por
fonoaudiodlogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas, psicologos,
assistentes sociais, educadores fisicos, farmacéuticos, médicos acupunturistas e
homeopatas, entre outros (BRASIL, 2012).

De acordo com a Politica Nacional da Atencao Basica (PNAB), séo atribui¢cdes
comuns a todos os membros das equipes que atuam nesse nivel de assisténcia: a
garantia de atencdo a saude da populacdo adscrita e 0 atendimento a demanda
espontanea. Mesmo em casos complexos que exigem encaminhamento a outros
pontos de atencdo, o acompanhamento do plano terapéutico prescrito constitui
responsabilidade da equipe da aten¢do béasica (BRASIL, 2017).
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O profissional de saude enquanto fonte de cuidado tecnoldgico e cientifico,
deve estar preparado para receber essa demanda, de modo que a familia também
seja vista como alvo de cuidado (SANTOS et al., 2016). Deve ser instruido a saber o
guanto é necessario a assisténcia e estimular o lado humanizado, de forma que
consiga incentivar os familiares e cuidadores a terem coragem, esperanca e

orientacdes necessarias para sentirem-se confiantes e capazes (CRUZ et al., 2017).
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5 MATERIAL E METODO

5.1 Tipo de Estudo

Estudo descritivo, com andlise qualitativa de dados. O estudo qualitativo busca
0s aspectos especificos, particulares, aplicado a grupos também especificos, com
abordagem bastante ampla, e buscando saber como as pessoas véem e se sentem
guando estao diante das situacdes estudadas (GONZALES, et al., 2003).

5.2 Local de pesquisa

O convite para a participacdo da pesquisa foi feito nas unidades de Estratégia
de Saude da Familia (ESF) do municipio de Lavras, durante o horario de
funcionamento das unidades, a parte da autorizacao formal pela coordenacéo. Apds
0 consentimento dos participantes, os encontros foram agendados nas datas e
horarios de sua preferéncia e aconteceram em uma sala reservada, onde estava

presente apenas o entrevistador e o participante.

5.3 Participantes

Estimou- se para esta pesquisa um numero de 20 a 30 participantes, que
seriam selecionados por conveniéncia. Entretanto, o nimero final de participantes foi
definido a partir do momento em que os pesquisadores, através da andlise progressiva
e concomitante dos dados, verificaram que o conjunto de dados obtidos foi suficiente
para o alcance do objetivo proposto para a pesquisa.

Critérios de inclusao:

Foram convidados para participar deste estudo, profissionais de saude da
atencédo primaria que trabalhavam em alguma das unidades de ESF do municipio de
Lavras, com nivel auxiliar, técnico ou superior, que estivessem envolvidos ativamente
no atendimento de saude a populacdo nas instituicdes selecionadas.

Critérios de exclusao:

Foram excluidos os profissionais de salude que tivessem sido admitidos ha

menos seis de meses como funcionarios nas respectivas unidades de saude.
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5.4 Consideracdes Eticas

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
vinculado a Pro-Reitoria de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Centro Universitario de
Lavras, sob Protocolo CAAE n°14150819.8.0000.5116, de modo que todas as
guestdes éticas que envolvem pesquisas com seres humanos foram respeitadas em
cumprimento a nova Resolucédo CNS 466/2012.

Todos os patrticipantes foram informados sobre 0s objetivos e questdes éticas
relacionadas a pesquisa durante o convite e, apds assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), receberam uma via do documento
assinado (Anexo l). Para preservar o anonimato, na apresentacdo de algumas das
falas dos participantes nos resultados, foi utilizada a letra P, seguida do numero da

entrevista do mesmo.

5.5 Procedimentos para coleta de dados

As entrevistas foram conduzidas pela aluna de iniciagcéo cientifica, devidamente
treinada pela professora supervisora e norteadas por questbes semiestruturadas.
Inicialmente, foi aplicado um questionario de caracterizacdo sociocultural (ANEXO 1),
elaborado pelas pesquisadoras, ja utilizado comumente em pesquisas desta natureza,
a fim de levantar dados demogréficos sobre os participantes envolvidos no estudo.
Apbés esse momento, os participantes foram conduzidos a descreverem suas
experiéncias na assisténcia as CRIANES, suas impressdes e opinides a respeito desta
tematica. A entrevistadora teve consigo um roteiro de questdes norteadoras (ANEXO
[ll), a fim de direcionar as entrevistas e retomar pontos importantes de serem
abordados. Foram realizadas perguntas como: (i) vocé sabe o que significa a sigla
CRIANES? (ii) como sao realizados os atendimentos a essas criangas na sua
unidade? (iii) vocé ja teve algum paciente com alguma necessidade especial de
saude? como foi essa experiéncia para vocé?

Todas as entrevistas foram audiogravadas ap0s 0 consentimento das
participantes e transcritas na integra imediatamente apds os encontros. Em seguida,
os dados foram codificados, agrupados e categorizados de acordo com o método da
analise de conteudo indutiva, de forma progressiva e concomitante com a realizacéo

das entrevistas.



25

5.6 Analise dos dados

A andlise de conteido é um método consagrado, que tem sido vastamente
utilizado em estudos na area da enfermagem ao longo da histéria e busca analisar
mensagens de comunicacao escrita, verbal ou visual, sendo um meio sistematico e
objetivo de descrever e quantificar os fenbmenos, tornando replicaveis e validas as
inferéncias dos dados para o seu contexto, com o objetivo de fornecer conhecimento,
novos insights, uma representacéo dos fatos e um guia prético de acdo. Também visa
obter uma descricdo condensada e ampla de um fendmeno, de modo que os
resultados da analise sejam conceitos ou categorias que descrevem este fenbmeno
(ELO e KYNGAS, 2008).

Este método de analise de contetdo constituiu-se de trés fases: preparacao,

organizagéo e relato de resultados, conforme recomendado por Elo et al. (2014). Na
fase de preparacdo, apds a construcdo e reorganizacdo das narrativas, foram
realizadas inUmeras leituras do material transcrito a fim de que haja uma compreenséao
dos dados como um todo e identificacdo de unidades de significados, que sao
palavras, frases ou paragrafos que apresentem relacdo com a tematica estudada e o
contexto em que foi pesquisada, sempre embasado pelos objetivos do estudo
(ALVARENGA et al., 2015).
A segunda fase da andlise de conteudo indutiva, consistiu na organizacao dos dados,
coletados, passando pelas etapas: codificacdo, categorizacdo e abstracdo. Na
codificacdo, a medida que o material transcrito foi lido, foram anotados todos os temas
e informacdes relevantes encontrados, que descreviam os aspectos do conteudo
analisado. Apoés essa codificacao, as listas de categorias foram agrupadasconforme
a similaridade dos temas abordados. Essa categorizacao foi realizada paraque fosse
possivel descrever o fendmeno em estudo e ampliar a compreensdo e o
conhecimento do mesmo. Neste momento, foi decidido, através da interpretacao,
guais conteudos deveriam pertencer as mesmas categorias. Na abstracdo dos dados,
foi formulada uma descricdo geral de cada topico de pesquisa por meio das
categorias. Cada categoria foi nomeada conforme as caracteristicas que apresentava.
Finalmente, na terceira e Ultima fase, foram relatados detalhadamente o processo de
andlise dos dados e os resultados obtidos a partir desta andlise (ELO e KYNGAS,
2008)
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6 RESULTADOS

Foram convidados a participar da pesquisa 22 profissionais, um deles néao
aceitou por falta de tempo e dois foram excluidos por estarem na unidade a menos de
seis meses. Foram incluidos na amostra final 19 participantes, majoritariamente
mulheres (n=18) entre 30 a 54 anos (M=43,00), sendo que 47% eram técnicos de
enfermagem (n=9), 36,8% enfermeiros (n=7), 10% auxiliares de enfermagem (n=2) e
5,2% psicologa (n=1). 67% dos participantes eram casados (n=12) e 84,2%
denominaram-se catdélicos (n=16). 78% relatou ter trabalhado em outra instituicdo
(n=15) e o tempo médio atuante nessas outras instituicdes foi de 2,00 anos. O nimero
de filhos variou entre 0 a 3 filhos (M=1,00).

A coleta de dados ocorreu no periodo de setembro de 2019 a dezembro 2020.
Embora tenha sido considerada e oferecida a possibilidade de mais de um encontro
com cada participante, todas as entrevistas foram realizadas em um anico encontro,
visto que este foi suficiente para exploracédo dos dados e alcance do objetivo. Apoés
aceitarem o convite para participacdo no estudo, os profissionais foram conduzidos
até uma sala reservada, para sentirem-se mais a vontade em responder as questdes.

A analise dos dados possibilitou a emergéncia de cinco categorias: (i) visdo
sobre as CRIANES; (ii) envolvimento na assisténcia; (iii) necessidade de capacitacao
da equipe; (iv) transferéncia de responsabilidade; (v) necessidade de adaptacéo

estrutural.

6.1 Visao sobre as CRIANES

A analise dos relatos evidenciou que a maioria dos profissionais desconhece o
termo CRIANES e o0 que séo, de fato, as criangas com necessidades especiais de
saude. O conceito de CRIANES estava muito relacionado a ideia de deficiéncia fisica
ou cognitiva, e as condi¢cdes que 0s participantes mais associavam a essa clientela
era Sindrome de Down e Autismo.

Também foi percebido que muitos dos participantes apresentavam uma ideia
pré-concebida de que essas criancas estavam sempre agitadas, irritadas e ansiosas,
0 que, por vezes, os intimidava, dificultando a interacdo com as mesmas. Sempre que
se referiam aos atendimentos a essa clientela, os participantes enfatizavam a

necessidade de paciéncia e atencao, apresentando manifestagdes capacitistas, como



27

sentimentos de comiseracao diante da condicdo das criancas, e infantilizacdo das

mesmas, independentemente da idade.

“Essas criancas requerem um tipo de atendimento diferente, criatividade e paciéncia.” (Técnico
de enfermagem P5)

“O fato deles ficarem ansiosos séo deles mesmo, porque eles ja sdo assim agitados pra alguma
coisa, alguns medicamentos que eles tomam também né.” (Técnico de enfermagem P3)

“A gente tem um carinho a mais por eles, a gente acaba tratando eles sempre como nenéns.”
(Enfermeiro P2)

6.2 Envolvimento na Assisténcia

Ao serem interrogados sobre seus atentimentos e contatos prévios com
CRIANES, os profissionais lembravam-se de situacdes rapidas e pontuais, como
vacinacdo ou afericdo de sinais vitais antes de consultas médicas e referiam-se a
pouquissimas criangas cadastradas na unidade. Nesses relatos dos raros contatos
gue tiveram, eles foram unanimes aos enfatizarem a importancia da presenca dos pais

ou cuidadores para acalmar e confortar as criangas.

“Eu tive um pouco de dificuldade porque eles sdo um pouco ansiosos e sempre querem sair da
sala e ficam inseguros, porque estdo longe dos pais e a gente tentou e deu tudo certo, os pais estavam
com a gente e foi tudo tranquilo.” (Técnico de enfermagem P3)

“(...)Entao, assim, a gente acompanha o que a mae fala pra gente, tipo, tem que fazer assim
com ele ou tem que esperar ele acalmar, essas coisas assim. Entdo a gente segue mais o que a mae
fala pra gente, sabe. Entdo a gente tem que prestar atencdo no que a mée t4 falando pra gente, pra

gente conseguir nosso objetivo que é vacinar.” (Auxiliar de Enfermagem P4)

Uma questao bastante enfatizada ao longo das entrevistas foi a garantia as
CRIANES do direito de prioridade no atendimento. Os profissionais consideravam
essa uma das suas agdes de “assisténcia” mais significativas no contexto da atencao
basica, visto que ajudavam os acompanhantes a terem um atendimento mais rapido,
reduzindo o tempo de permanéncia da crianca na sala de espera e,

consequentemente, a sua ansiedade e agitacao.
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“(...)Quando tem uma crianca, principalmente com necessidade especial, a gente d4 prioridade
a essa crianca, sempre.”(Auxiliar de Enfermagem P5)

“Como a gente tem pouco, quando eles aparecem, a gente sempre passa eles na frente (...)

porgue é uma inclusdo né, acaba sendo uma inclusido.” (Técnico de Enfermagem P11)

Quando questionados sobre os atendimentos domiciliares, os participantes
afirmaram que faziam visitas as criangas somente quando era requisitado pelos
familiares ou cuidadores, para fazerem curativos ou consultas, em situagdes em que

a crianca estava impossibilitada de se deslocar até a unidade de saude.

“Entdo, eu dou sempre preferéncia para elas, se elas podem vir elas sdo sempre as primeiras
a serem atendidas, quando elas ndo podem se locomover o médico vai até elas, e elas ndo tém o dia

de visita, se elas precisarem a mée delas chama e eu vou.” (Enfermeiro P2)

No que dizia respeito a assisténcia integral a familia e, especialmente, ao
cuidador principal da criancga, os profissionais citaram apoio por meio do agendamento
de consultas quando solicitado, da garantia de prioridade no dia do atendimento e de
esclarecimento a duvidas especificas desses familiares. Alguns reconheciam que os
cuidadores precisavam de outros tipos de apoio, como por exemplo, psicolégico, mas

nao referiram nenhuma acgéo para auxiliar nesta demanda.

“Poderia melhorar em varios aspectos, entdo em até um certo ponto a equipe é preparada para
esse tipo de atendimento, até mesmo porque faz parte da atencao primdria, a maioria desses pacientes
vao precisar da atengdo secundaria periodicamente e a atengdo terciaria esporadicamente.”
(Enfermeiro P2)

6.3 Necessidade de Treinamento da Equipe

Uma das preocupacoes frequentes nos discursos dos participantes era com
relacdo a falta de habilidade para prestar assisténcia & uma crianga com necessidade
especial de saude, por demandar muito mais cuidados do que as criancas tipicas. Eles
referiram desconhecerem as necessidades e particularidades dessa clientala e
relataram experiéncias embaragosas nas poucas vezes que tiveram contato com

algumas delas, devido as tentativas frustradas de interacdo e comunicacao.
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“Eu acho que néo, assim a gente tem uma formacao pra atender todo mundo né, como um
todo, mas ah...acho que nao, falta muito preparo e informag6es que ainda nao recebemos.” Técnico de
enfermagem P3)

Outra dificuldade referida foi em relacdo ao manuseio de tecnologias e
dispositivos de manutencao da vida, como sondas e dietas gastroenterais, ostomias,
respiradores, dentre outros. Eles mostraram-se receosos em relacdo ao manejo de
intercorréncias com esses pacientes e aos atendimentos de urgéncia e emergéncia
no contexto da atencéo basica. Aqueles que possuiam alguma familiaride com esses

dispositivos haviam tido contato no contexto hospitalar, em empregos anteriores.

” Eu ja trabalhei com isso, mas se agora ja eu tiver que passar uma sonda, eu nao dou conta,

porgue eu ja perdi um pouco daquela pratica.” (Técnico de enfermagem P3)

Uma outra questao relatada estava relacionada as habilidades de interacédo e
comunicagcdo com as CRIANES, principalmente para realizagdo de procedimentos
como vacinacao e afericdo de sinais vitais e, por isso, nesses momentos, a presenca
dos pais ou cuidadores foi tdo valorizada. Os profissionais também sentiram
necessidade de serem melhores preparados para a identificacdo das demandas e o
planejamento de intervengdes neste contexto, principalmente em relacdo a orientacao
e ao desenvolvimento de empatia, de modo que a familia também fosse alvo do

cuidado.

“(...) é a capacitagdo do profissional né, uma educacao continuada pra saber lidar com essas
criancas e também com a familia, principalmente a mée que sempre t4 sofrendo junto com a criancga,
entdo as vezes a gente tem um cuidado voltado sO pra crianca né...criancas com necessidades
especiais, a familia fica em haver assim sabe, deveria ter uma equipe multidisciplinar ou interdisciplinar

pra tratar também o familiar.” (Auxiliar de Enfermagem P4)

6.4 Transferéncia de Responsabilidade

Por ndo sentirem-se suficientemente habilitados para prestarem uma
assisténcia de qualidade as CRIANES, os profissionais entendiam néo era atribuicdo
da Estratégia de Saude da Familia, enquanto atencéo primaria, atender as demandas
dessa clientela e, por isso, tranferiam essa responsabilidade para os setores

secundarios e terciarios.
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Por meio dos relatos foi possivel perceber que os profissionais ignoravam
inconscientemente as necessidades basicas dessas criancas e familias, focando
apenas em suas demandas especializadas, como por exemplo a reabilicdo. Diante
disso, mesmo quando sua assisténcia era solicitada para situacdes e procedimentos
simples, na maioria das vezes eles sentiam-se mais seguros encaminhando a crianca

para o atendimento especializado.

“(...) Sempre que eles precisam de alguma urgéncia a gente, eles vdo mesmo levam a guia pra
secretaria de saude e logo la ja faz, jA marca como prioridade o atendimento pro especialista que ele

necessita, eu acho que pra ele € bom.” (Enfermeiro P7)

“(...) Agora alguns casos que eu vejo que eu ndo dou conta eu encaminho para APAE porque
la tem uma equipe multidisciplinar né, entdo muitas vezes as criancas ficam melhores amparadas
acolhidas e atendidas na APAE (...).” (Psic6logo P6)

De acordo com as entrevistas, nem mesmo o treinamento e capacitacdo dos
pais para cuidados pos alta hospitalar eram vistos como um compromisso da atencéo
basica e os profissionais esperavam gue essas orientacdes viessem de outros setores
ou que o proprio cuidador buscasse as informacdes necessarias para o cuidado da

crian¢a no domicilio.

6.5 Necessidade de Adaptacédo Estrutural

Outra objecao frequente nos relatos, era sobre a auséncia de um espago
adequado para esses pacientes. Os profissionais descreveram a unidade de
atendimento como uma estrutura falha e desfavoravel para receber criancas que
possuem necessidades especiais de saude. Relataram também que a estrutura
precisa de grandes reformas e adaptacdes, a fim de proporcionar um acesso de mais
gualidade. Nota-se em base dos discursos, que as reclamagdes ndo se resumem
apenas a dificuldade de adaptacdo para as CRIANES, mas também para o
profissional.

Os participantes relataram o quanto € falho a estrutura em situacbes de

emergéncias para as intercorréncias das CRIANES. O reconhecimento de uma
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estrutura inadequada €é evidente, a falta de uma adaptacédo e para a facilitacdo do

acesso fisico € uma questao que foi bastante citada pelos profissionais.

“(...)Construir uma outra unidade, porque a gente ndo tem sala, assim, adaptada pra esse tipo,
ndo temos rampa de acesso, n6s temos cadeira de rodas, mas ai o familiar vem pegar e traz o paciente

até aqui (...).” (Técnico de Enfermagem P3)

“(...) Vocé vé que as Estratégias de Saude da Familia, que as salas ndo sdo adequadas nem
para os profissionais né, entdo realmente precisa melhorar a estrutura fisica, material, acessibilidade

né?” (Psicélogo P6)

Outro topico bastante citado, foi 0 método de segregacdo das criangcas que
possuem necessidades especiais, de acordo com os participantes, as CRIANES
ficariam menos agitadas e mais a vontade com essa separacdo, ndo tendo assim
outras interagdes. No conceito dos entrevistados, por estarem em menor quantidade,
eles alegaram que faltava investimento para um atendimento de qualidade e

uma falta discrepante de recursos tecnoldgicos e materiais.

...“ndo tem um lugarzinho onde a crianca pode ficar, tentar descansar, ndo sei, porque eles séo
muito agitados né. Acho que nao sei, adequar o local mesmo sabe. O consultério, uma &rea que eles

podem ficar (...).” (Enfermeiro P7)
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7 DISCUSSAO

A falta de conhecimento do termo CRIANES e o estigma referente a esses
pacientes ficaram evidentes nos discursos capacitistas dos profissionais, ja que muitos
participantes nao souberam a definicdo do termo e relacionaram essas criangas a
“agitadas e ansiosas”. Portanto, o atendimento a esse grupo requer, além de estrutura
fisica adequada, profissionais preparados para ofertar uma assisténcia apropriada que
atenda as necessidades bioldgicas e psicossociais (FAVARO et al., 2020).

As acdes de cuidado em saude ndo devem se limitar a identificacdo de aspectos
relacionados ao quadro clinico da crianca. E necessario cuidado integral que contemple
0S aspectos biopsicossociais, ndo sé das criangas, mas também de seus cuidadores,
propiciando a vivéncia de experiéncias significativas para a crianca e sua familia e
melhora de possibilidades, em vez de apenas observar seu estado (SANTOS et al.,
2016).

O cuidado a nivel da atencéo basica exige uma visao integral do paciente, pois
€ necessario compreender e respeitar todas as questdes que envolvem seu processo
(SILVA; MARANHAO, 2012). Dessa forma, as CRIANES, por serem pacientes que
apresentam fragilidade e instabilidade clinica, podem ter seu quadro de saulde
rapidamente alterado, e é indispensavel que elas recebam assisténcia de saude
gualificada para auxiliar em qualquer demanda (ABREU et al., 2015).

Todavia, o sistema de saude brasileiro ainda deixa a desejar no que se refere a
oferta de atendimento adequado a essas criancas, que necessitam de
acompanhamento continuo e multiprofissional. As equipes de salde precisam estar
preparadas para perceber e atender as necessidades da condicdo cronica desde os
momentos iniciais até as recidivas, a fim de proporcionar o cuidado humanizado,
continuo e resolutivo (OKIDO et al., 2016).

Na analise dos dados, a falta de confianga e inseguranca vinda dos profissionais
da atencdo primaria € evidente, considerando que as pessoas com deficiéncia devem
ter atencdo humanizada e centrada nas suas necessidades. De acordo com um estudo
realizado em 2020, os profissionais revelaram sentimento de incompreensao sobre o
seu real papel no atendimento a essa clientela e reconhecem a importancia de um
trabalho interdisciplinar e a necessidade da busca por aperfeicoamento (FAVORO et
al., 2020).
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Percebeu-se através de outros estudos que é fundamental que a enfermagem
desenvolva habilidades para cuidar também das familias das CRIANES,
compreendendo suas limitages, esclarecendo duavidas, contribuindo com seus
saberes e praticas, ampliando a possibilidade de atuarem no processo do cuidado e
também nas decisdes relacionadas ao mesmo. De acordo com Pinto et al. (2014), o
vinculo ajuda na reabilitagdo, melhora o atendimento, a prestacdo de cuidados e a
gualidade da assisténcia e possibilita que o profissional integre e ao mesmo tempo
fomente a rede de suporte social dessa familia.

E fundamental que a atencdo primaria desenvolva habilidades para dar suporte,
tanto as CRIANES quanto para suas familias, compreendendo suas limitagdes,
esclarecendo duvidas, contribuindo com seus saberes e praticas, ampliando a
possibilidade de atuarem no processo do cuidado e também nas decisfes relacionadas
ao mesmo (DIAS et al., 2017). Os profissionais de saude devem estar preparados e
capacitados para atenderem as suas demandas de cuidados e também as demandas
de orientacbes e acompanhamento de suas familias, a fim de proporcionar um
atendimento integral (INACIO et al., 2019).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia estabelece
como competéncia do Sistema Unico de Saude (SUS) viabilizar a integralidade da
atencdo aos portadores de deficiéncia, proporcionando acesso as acfes de saude
especificas da condicdo, além das acdes voltadas as doencas e agravos comuns a
infancia (BRASIL, 2008). Diante dos discursos apontados pelos participantes, poucas
familias recebem assisténcia da atencao priméaria de salde, o que permite pressupor
gue existem fragilidades na rede de atencéo no contexto do SUS e nas politicas publicas
voltadas para esse grupo infantil, conforme cita Silva e seus colegas (2012).

Além do atendimento de qualidade na APS, essas criangas necessitam de
acompanhamento especializado por diferentes profissionais, de modo que suas
necessidades de salude possam ser mais bem assistidas, permitindo, assim, 0 maximo
desenvolvimento de suas capacidades. Para tanto, conforme Alves et al. (2014), faz-
se necessaria uma rede de assisténcia constituida por pontos de atencdo nos
diferentes niveis de assisténcia e com atuacdo de profissionais de distintas
especialidades.

Considerando a importancia do trabalho multiprofissional, no Brasil foram
instituidos no ano de 2008, os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que tém

como proposito a resolutividade e ampliacdo das acdes da atencao primaria a saude,
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mediante o apoio de uma equipe multiprofissional. Eles podem ser integrados por
fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas, psicologos,
assistentes sociais, educadores fisicos, farmacéuticos, médicos acupunturistas e
homeopatas, entre outros (BRASIL, 2012).

Os profissionais em estudo afirmaram que, algumas vezes, o acesso de
CRIANES ao servico € dificultado pela forma como este é organizado e principalmente
pela estrutura inadequada, o que € contraditério, uma vez que um dos principios da
atencao primaria é a universalidade. Esse nivel de assisténcia, portanto, deve garantir
0 acesso universal e continuo a servicos de saude de qualidade e resolutivos.
Ademais, deve constituir a porta de entrada preferencial a rede de atencao a saude,
acolhendo as pessoas e promovendo a vinculagdo e corresponsabilizagdo pela
atencdo as necessidades de saude.

De acordo com a Politica Nacional da Atencdo Basica (PNAB), sao atribuicbes
comuns a todos os membros das equipes que atuam nesse nivel de assisténcia: a
garantia de atencdo a saude da populacdo adscrita e o atendimento a demanda
espontanea (BRASIL, 2017). Mesmo em casos complexos que exigem
encaminhamento a outros pontos de atencdo, o acompanhamento do plano
terapéutico prescrito constitui responsabilidade da equipe da atencéo basica.

Assim, essa pesquisa apresentou grande relevancia no atual cenério, abrindo
possibilidades para novos estudos serem realizados nesta area, com o objetivo de um
melhor conhecimento para os profissionais de salude acerca de um atendimento de
mais qualidade para os pacientes, além de identificar as davidas e insegurancas dos
profissionais, para que assim possa-se intervir a fim um melhor funcionamento e testar
intervencgdes que podem contribuir eficazmente para a capacitagdo dos enfermeiros e

de toda equipe.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

A analise dos resultados encontrados possibilitou a compreensao da percepcao
dos profissionais da Atencéo Priméria a Saude sobre as CRIANES e sobre como se
da o seu envolvimento na assisténcia a essa clientela e as suas familias, ampliando o
conhecimento dessa tematica no campo cientifico.

Para os profissionais da aten¢éo béasica, trabalhar com um paciente que possui
uma condicdo de vida diferente do que estdo familiarizados, requer um
acompanhamento mais complexo, pois sua demanda de cuidado exige mais da
unidade de saude, ndo s6 em termos de conhecimento, mas também, em termos
fisicos e emocionais, acarretando uma grande responsabilidade para a qual o
profissional julga ndo estar apto, seja devido a complexidade das condi¢des de saude,
deficiéncia na formacéo profissional ou auséncia de capacitacdes, ocasionando a
transferéncia de responsabilidade e o despreparo para um atendimento integro e de
gualidade.

A modificacdo no cotidiano dos familiares e um empenho maior dos
profissionais sdo necessarios para que as familias recebam informacdes resolutivas e
um acolhimento humanizado. Portanto, a atencéo primaria, enquanto fonte de cuidado
deve estar preparada para ofertar um atendimento continuo e de qualidade, realizando
assim, capacitacdes e atualizacdes, para que possa sanar as duvidas e proporcionar
uma melhoria nos atendimentos.

Acredita-se que o0s resultados desta pesquisa podem sensibilizar os
profissionais da atencéo primaria e conferir uma maior visibilidade as CRIANES e suas
familias, além de subsidiar o planejamento de intervencdes a nivel institucional e de
orgaos governamentais que venham ao encontro das demandas educacionais dos
recursos humanos, bem como das adaptacdes estruturais necessarias, a fim de

promover um atendimento cada vez mais seguro e qualificado.
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APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

PERCE'PQAO E ENVOLVIMENTO DE PROFISSIONAIS DE SAUDE DA ATENCAO
PRIMARIA NO CONTEXTO DA ASSISTENCIA AS CRIANES E SUAS FAMILIAS

Prezado(a) Senhor(a), Meu nome é , sou aluna(o)
de enfermagem do Centro Universitario de Lavras UNILAVRAS e membro do grupo
gue esta realizando esta pesquisa, que esta sob a coordenacdao e orientacao da Profa.
Mestre Rosyan Carvalho Andrade, enfermeira e professora desta instituicdo. Por meio
deste termo, gostariamos de informar-lhe sobre o objetivo e procedimentos da
pesquisa “Percepcéo e envolvimento de profissionais de saude da Atencao Primaria
no contexto da assisténcia as CRIANES e suas familias” e solicitar a sua participacao
neste estudo. Para que possa decidir sobre essa participacédo, passaremos a explicar
sobre a pesquisa e o tipo de colaboracédo que esperamos. O objetivo desta pesquisa
€ conhecer a percepcao e envolvimento de profissionais de salde da atencédo primaria
no contexto da assisténcia as Criancas com Necessidades Especiais de Saude e suas
familias. Nossos encontros serdo nos dias de sua preferéncia e disponibilidade. Se
o(a) Senhor(a) concordar, iremos gravar nossa conversa em aparelho eletrénico com
gravador digital, que ficara guardado em local seguro, sob a minha responsabilidade
e da coordenadora da pesquisa. Todas essas informacdes serdo utilizadas somente
para essa pesquisa. Seu nome nao ira aparecer e se o(a) Senhor(a) ndo quiser
responder a alguma pergunta, ndo havera problema algum. Ao assinar este Termo de
Consentimento, o(a) Senhor(a) ndo perdera nenhum direito, inclusive o de obter
indenizacdo por dano a saude, se isto acontecer. A o(a) Senhor(a) tem direito a
indenizacdo por parte das pesquisadoras e da instituicdo envolvida nas diferentes
fases da pesquisa por eventuais danos decorrentes de participacdo nessa pesquisa,
conforme a Resolucdo 466/2012, item 1V.3-h. Quando terminarmos esta pesquisa, o
resultado final poderd ser divulgado em revistas e apresentado em encontros
cientificos, como congressos. A sua participacdo sera completamente voluntaria e ndo
havera custos por estar participando, nem o(a) Senhor(a) receberd qualquer
remuneracao (dinheiro). O(a) Senhor(a) podera deixar de participar da pesquisa a
gualgquer momento, sem que o(a) Senhor(a) ou o0 seu emprego sejam prejudicados por
isso. Os resultados dessa pesquisa ndo trardo beneficios diretos para o(a) Senhor(a)
nesse momento, mas sua participacédo sera importante para que possamosconhecer
sua opinido e suas duvidas sobre a tematica para prepararmos encontros e
treinamentos que possam ajudar-lhnes a prestar uma assisténcia cada vez mais
gualificada.
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- VERSO DO TCLE —
Nés poderemos aprender muito com o0 que vocé nos contar, melhorando o cuidado

gue os profissionais de saude oferecem as CRIANES e as suas familias. Caso tenha
alguma duvida, apés ler esse documento, que se chama Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, o(a) Senhor(a) podera tirar suas duvidas comigo e, se concordar
em participar, vou pedir que faca o favor de assina-lo em duas vias originais. O(a)
Senhor(a) recebera uma via original deste Termo assinada pelos pesquisadores. Se
tiver alguma duvida, podera nos perguntar ou entrar em contato conosco por meio do
endereco ou telefone abaixo. Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) do Centro Universitario de Lavras, pois
respeita as questdes éticas necessarias para a sua realizacdo. O CEP também tem a
finalidade de proteger as pessoas que participam da pesquisa e preservar seus
direitos. Assim, se for necessario, entre em contato com este CEP pelo (35) 3826-
4188 ou e-mail cep@unilavras.edu.br. Caso deseje falar conosco, o(a) Senhor(a)
podera nos encontrar no UNILAVRAS, no endereco - Rua Padre José Poggel, 506 -
Centenario, Lavras - MG, 37200-000, pelo e-mail rosyancarvalho@unilavras.edu.br ou
através do telefone celulafED LN

Agradecemos a sua colaboracao.

Lavras, de de 201__.

Pesquisadora responsavel: Profa. Mestre Rosyan Carvalho de Andrade-

E-mail: rosyancarvalho@unilavras.edu.br

ApoOs ter conhecimento sobre como poderei colaborar com esta pesquisa, concordo
com minha participacdo, que decidi por livre e espontanea vontade. Eu,

__, aceito fazer parte desta pesquisa, contribuindo com a participacao, em pelo menos
um encontro, para responder a uma entrevista, que sera gravada. Durante toda a
minha participagao, sei que vou falar sobre a percepgao e envolvimento que eu como
profissional da salude tenho com as CRIANES e suas familias no contexto da
assisténcia. Estou ciente de que quando eu ndo quiser mais participar, eu poderei
desistir, sem qualquer consequéncia ruim para mim e para minha familia. Sei,também,
gue ao final desta pesquisa, 0 meu nome sera mantido em segredo. Recebiuma coépia
deste documento, assinada pela pesquisadora responsavel e sua orientadora, e tive
a oportunidade de discuti-lo com, pelo menos, uma delas.

Aluno(a) Pesquisador(a)
Participante
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APENDICE Il - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO SOCIOCULTURAL

Pesquisa: “PERCEPCAO E ENVOLVIMENTO DE PROFISSIONAIS DE SAUDE DA
ATENCAO PRIMARIA NO CONTEXTO DA ASSISTENCIA AS CRIANES E SUAS
FAMILIAS”

Entrevista niUmero: Data da Coleta:__/__/
Entrevistador:

Local da entrevista:

® N O AW

Dados do Entrevistado:

Data de nascimento: [/
Estado civil:

Escolaridade

Religido: Praticante: ( ) Sim () Nao
Formacgéo:
Ocupacao (cargo):
N° de filhos:
Tempo de trabalho na instituig&o:

Trabalhou em outras instituic6es de saude? ( ) Sim () Nao Quanto tempo?
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APENDICE Il - ROTEIRO COM QUESTOES NORTEADORAS PARA AS
ENTREVISTAS

1. Vocé sabe o que significa a sigla CRIANES?

2. Quando vocé pensa em criangcas com necessidades especiais de saude, que
tipo de crianca Ihe vem a mente?

3. Como sao realizados os atendimentos a essas criangas na sua unidade?

4. Vocé ja teve algum paciente com alguma necessidade especial de saude?
Como ele era? Como foi essa experiéncia para vocé?

5. Vocé ja sentiu dificuldade para lidar com uma crianca “especial’? Que tipo de
dificuldade?

6. O que vocé acha do atendimento dessas criancas na atencdo primaria a
saude?

7. Vocé acha que os profissionais estao preparados para lidar com esse publico
na atencao béasica?

8. Quais as suas maiores duvidas em relacdo a essa tematica?

9. O que vocé acha que poderia ser feito para garantir a essas criancas um
atendimento com mais qualidade e seguranca?

10.Vocé tem familiaridade com algum de dispositivo ou tecnologia portatil de
manutencao da vida, como sondas nasoenterais, tubos de gastrostomia para
dieta, aparelhos de ventilacdo mecanica, traqueostomia? Vocé acha que seria
importante receber informacgdes basicas sobre eles e como maneja-los na ESF
em situagdes de intercorréncias?

11.Vocé acha que as Estratégias de Saude da Familia estdo preparadas em nivel
de estrutura e recursos humanos para atender a essa clientela?

12.Vocés oferecem algum cuidado especial para os familiares dessas criangas?



