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RESUMO

Objetivo: Apreender a percepcdo da familia acerca dos cuidados prestados pelos servicos de atencdo domiciliar a criangas e adolescentes
com necessidades de satide especiais.

Método: Estudo qualitativo, exploratério-descritivo, realizado com 15 familiares de criancas e adolescentes com necessidades de satide especiais
atendidos por Servios de Atencdo Domiciliar de sete municipios da Parafba, Brasil, em 2021, selecionados de nove municipios identificados por
estudos prévios. Os dados foram coletados com uso de entrevista semiestruturada realizada remotamente por meio de ligacdes telefnicas. O
material empirico foi submetido a Andlise Temtica Indutiva e interpretado a luz do conceito de vulnerabilidade em satide.

Resultados: Os Servicos de Atencdo Domiciliar minimizam as vulnerabilidades em satide dessas criancas e adolescentes e seus familiares a
medida que facilitam o acesso as acdes e servicos da Rede de Atencdo a Satide, prestam um cuidado humanizado e centrado na promocdo da
salide e fortalecimento de vinculos, bem como, facilitam a tomada de decisao familiar em domicilio quanto as necessidades de satide dos usudrios.
Consideragdes finais: As acdes desses servicos permeiam o cotidiano familiar, possibilitando a ampliacdo das praticas de cuidados aos
familiares/cuidadores considerando suaslimitacoes e melhora da articulacao das Redes de Atencdo a Salide para garantir um cuidado integral.
Descritores: Servicos de Assisténcia Domiciliar. Crianca. Adolescente. Doenca Cronica. Cuidador Familiar

ABSTRACT

Objective: To apprehend the family’s perception of the care provided by home care services to children and adolescents with special health needs.
Method: Qualitative, exploratory-descriptive study, carried out with 15 family members of children and adolescents with special health needs
served by Home Care Services in seven municipalities in Paraiba, in 2021, selected from nine municipalities identified by previous studies. Data
were collected using semi-structured interviews carried out remotely through telephone calls . The empirical material was subjected to Inductive
Thematic Analysis and interpreted in light of the concept of health vulnerability.

Results: The Home Care Services failitate minimize the health vulnerabilities of these children and adolescents and their families as they fadilitate
access to the actions and services of the Health Care Network, provide humanized care focused on promoting health and strengthening bonds, as
well as how, they facilitate family decision-making at home regarding users'health needs.

Final considerations: The actions of these services permeate family daily life, enabling the expansion of care practices for family members/
caregivers considering their limitations and improving the coordination of Health Care Networks to guarantee comprehensive care.

Descriptors: Home Care Services. Child. Adolescent. Chronic Disease. Caregiver.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la percepcion de la familia sobrela atencién prestada por los servicios de atencién domiciliaria a nifios/adolescentes
con necesidades especiales de salud.

Método: Estudio cualitativo, exploratorio-descriptivo, realizado con 15 familiares de nifios y adolescentes con necesidades especiales
de salud atendidos por Servicios de Atencién Domiciliaria en siete municipios de Paraiba, en 2021, seleccionados entre nueve
municipios identificados por estudios previos. Los datos fueron recolectados mediante entrevistas semiestructuradas realizadas de
forma remota a través de llamadas telef6nicas. El material empirico fue sometido a Andlisis Tematico Inductivo e interpretado a la luz
del concepto de vulnerabilidad en salud.

Resultados: Los Servicios de Atencién Domiciliaria minimizan las vulnerabilidades en salud de estos nifios, nifias y adolescentes y
sus familias, ya que facilitan el acceso a las acciones y servicios de Ia Red de Atencidn en Salud, brindan una atencion humanizada
enfocada a promover la salud y fortalecer los vinculos, ademds de facilitar la decision familiar. -hacer en casa teniendo en cuenta las
necesidades de salud de los usuarios.

Consideraciones finales: Las acciones de estos servicios permean el cotidiano familiar, permitiendo ampliar las précticas de
cuidado a los familiares/cuidadores considerando sus limitaciones y mejorando la coordinacion de las Redes de Atencién en Salud
para garantizar una atencion integral.

Descriptores: Servicios de atencién domiciliaria. Nifio. Adolescente. Enfermedad crénica. Cuidador familiar.
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l INTRODUGAO

No Brasil, a atencdo a satide da crianca tem sido marcada
pelo progresso cientifico e tecnolégico, acarretando dimi-
nuicao dos indices de morte em neonatos e aumento da
sobrevida de criangas pré-termo e com doencas cronicas.
Assim, as politicas publicas passaram de um modelo biomé-
dico para um direcionado a integralidade do cuidado, com
acdes de prevencao de doencas, promogédo e protecdo a
salde, favorecendo efetiva cobertura vacinal, reducéo da
desnutricdo e diminuicdo da mortalidade infantil™.

O avanco do cuidado a crianga possibilitou, apds um
consenso internacional® e deliberacdo de um grupo de
trabalho brasileiro, o surgimento no Brasil da definicdo de
Criancas com Necessidades de Satide Especiais (CRIANES)®,
para a caracterizacdo de um grupo distinto de criangas que
possuem maior risco de desenvolver condi¢des cronicas e
limitac6es funcionais devido a modificacées fisicas, compor-
tamentais, emocionais e de desenvolvimento, que podem
levar a necessidade da utilizacdo de servicos de saude além
daquele exigido pelas criancas em geral®,

No Brasil, uma a cada quatro familias apresentam uma
crianga com alguma necessidade de salde especial, re-
sultando em uma prevaléncia de 25,3%%. Essas criancas
comumente dependem de dispositivos de salde e, muitas
vezes, de cuidados complexos no domicilio que ficam sob
a responsabilidade familiar, isso acarreta desafios, tais como:
medo e ansiedade para os cuidados em domicilio, sensagcdes
de culpa, pela doenca da CRIANES, e isolamento social, difi-
culdades de acesso aos servicos de saude, medicamentos e
equipamentos, como apontou estudo de revisao internacio-
nal®. Assim, essas familias encontram-se em uma situacao de
vulnerabilidade social, individual e programética, que refletem
nas suas acoes de cuidado a essas criancas e adolescentes®,

A presenca de profissionais de saiide que realizam aten-
dimento domiciliar é necessaria para auxiliar nas demandas
de cuidado das CRIANES e as vulnerabilidades de suas
familias. Isso evidencia-se em estudo realizado na Suécia,
com familiares de criancas atendidas por um servico do-
miciliar, os quais relataram que a atuacdo desses servicos
além de benéfica as CRIANES é também aos seus pais, pois
ndo altera suas atividades corriqueiras e relacionamentos
sociais; desenvolve sentimentos de satisfacédo ao perceber a
melhora do filho(a); estabelece um ambiente benéfico para
recuperagao, com seguranca e vinculos de confianca entre
familiares e profissionais de saude; e promove a familiarizagdo
de procedimentos complexos”.

No Brasil, para os atendimentos domiciliares, tem-se o
Programa Melhor em Casa, no qual a Atencdo Domiciliar
(AD) é responsabilidade do Servico de Atencdo Domiciliar
(SAD)®. A AD abrange acdes de reabilitacdo, de cuidados

2 Rev Gatcha Enferm. 2024;45:€20230189

paliativos, promocao a salde, prevencao e tratamento de
doencas, diminuindo episédios de reinternacdes e quadros
infecciosos das CRIANES, tendo uma corresponsabilidade
nos cuidados junto aos familiares®.

Estudos de caracterizacdo dos SAD apontaram alguns
desafios nos cuidados realizados as CRIANES e suas familias
em dois estados brasileiros. Na Paraiba, esses desafios foram:
0 ndo cumprimento da carga horaria minima exigida pela
portaria que regulamenta esses servicos, a indisponibili-
dade de transporte préprio do servico que impossibilita
a locomogao dos usuérios na RAS e a falta de um meio de
comunicacao direto dos familiares com os profissionais para
teleatendimentos®. Em Mato Grosso, o desafio foi 0 ndo
estabelecimento de um letramento em salde adequado,
em que apenas 37,5% dos SAD orientavam e reavaliavam
os familiares com questionamentos sobre os cuidados que
deveriam ser realizados as CRIANEST",

As CRIANES possuem as mais distintas vulnerabilida-
des, relacionadas a sua fragilidade de salde e ao acesso
a servicos de saude pouco resolutivos no atendimento as
suas demandas especificas %, sendo assim, adotou-se o
referencial tedrico de Ayres('® para balizar tal conceito a fim
de gerar reflexdes sobre os processos de assisténcia a salde
de CRIANES e seus familiares pelos SAD. A vulnerabilidade
refere-se a suscetibilidade que quaisquer pessoas tém a
problemas e danos a satde. Subdivide-se em: social, quan-
do envolve a situacdo socioecondmica; individual, quando
afeta personalidade constituida a partir da interagao social;
e programatica, quando relaciona-se ao acesso as agoes,
servicos, programas e politicas publicas de saude.

Estudo identificou as vulnerabilidades em Saude das
familias e suas CRIANES no ambito programatico relacionado
a dificuldade de acesso aos servicos da Rede de Atencéo a
Saude (RAS), no individual atrelado a fragilidade clinica da
crianca e adolescente e sobrecarga do familiar e no social
relacionado ao baixo nivel de escolaridade, abandono do
trabalho e baixa renda®. Percebe-se que os cuidados do-
miciliares as CRIANES trazem desafios e dificuldades aos
familiares, assim, as familias e suas vulnerabilidades devem
ser melhor compreendidos e enfatizados para a garantia da
qualidade de vida da CRIANES e o aprimoramento da quali-
dade do cuidado ofertado pelos SAD. Portanto, este estudo
visa apreender a percepcao da familia acerca dos cuidados
prestados pelos servicos de atencdo domiciliar a criangas e
adolescentes com necessidades de saude especiais.

B METODO
Estudo qualitativo, exploratério-descritivo, oriundo de

uma dissertacao de mestrado em enfermagem e vinculado
a uma pesquisa multicéntrica financiada pelo Conselho
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Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico
(CNPq), desenvolvida em sete estados brasileiros (Parand, Rio
Grande do Sul, Santa Catarina, Sdo Paulo, Mato Grosso do
Sul, Paraiba e Maranh&o). Utilizou-se o Consolidated Criteria
For Reporting Qualitative Research (COREQ)!'® para nortear e
padronizar os relatérios provenientes dessa e das demais
pesquisas desenvolvidas nos outros estados.

O cenério deste estudo foram os SAD do tipo 2 e 3.
Foram incluidos nove municipios do estado da Paraiba, os
quais, a época, atendiam CRIANES e foram elencados a partir
de estudos prévios vinculados ao projeto multicéntrico,
a saber, Conceicao, Cajazeiras, Monteiro, Caapora, Pedras
de fogo, Conde, Jodo Pessoa, Guarabira e Queimadas, dos
quais cinco eram do interior do estado e quatro da regido
metropolitana, sete eram de pequeno porte, um de grande
porte e um de médio porte.

Participaram do estudo familiares e/ou cuidadores de
CRIANES atendidas pelos SAD dos nove municipios da
Paraiba selecionados. Os critérios de inclusdo foram: ter
18 anos ou mais; ser familiar e/ou cuidador de CRIANES
acompanhadas pelo SAD tipo 2 e 3; ter sido atendidas no
minimo cinco vezes, independentemente da idade das
CRIANES. Considerou-se essa frequéncia como necessaria
para que os participantes pudessem ter experienciado os
SAD e tivessem elementos para falar sobre os cuidados
prestados pelos servigos. Os critérios de exclusao foram:
ndo possuir acesso ou aptiddo tecnoldgica em manusear o
link do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);
e ter os nUmeros telefbnicos inexistentes.

Realizou-se a coleta de dados na modalidade remota,
entre junho e setembro de 2021, por meio de chamadas te-
lefonicas efetuadas pela primeira autora, enfermeira, discente
de mestrado, treinada previamente para o desenvolvimento
da pesquisa. Os participantes foram selecionados por con-
veniéncia. Inicialmente, a pesquisadora fez sete contatos
por telefone e dois presenciais com os coordenadores ou
profissionais da equipe multiprofissional do SAD, os quais,
apos ciéncia da proposta da pesquisa, disponibilizaram os
contatos telefonicos dos familiares/cuidadores das CRIANES
em atendimento e facilitaram a aproximacado entre a pesqui-
sadora principal e os potenciais participantes.

Dos nove municipios contatados, dois deles néo fizeram
parte da pesquisa, pois cada um possufa apenas uma CRIANES
cadastrada que recebeu alta antes do inicio da coleta de
dados. A partir disso, obtiveram-se 19 contatos de familiares/
cuidadores distribuidos em sete municipios. Cada potencial
participante foi convidado por chamada telefdnica ou via
aplicativo de mensagens (WhatsApp®) a colaborar com o
estudo. Mediante aceitacao, apds explanacao do objetivo,
agendava-se uma unica entrevista semiestruturada. Do
total, trés familiares/cuidadores recusaram-se a participar

e um tinha o numero de celular inexistente, resultando em
15 participantes.

As entrevistas foram realizadas por meio de ligagao via
operadora de telefonia e gravadas pelas versdes gratuitas dos
aplicativos digitais Super Recorder ou Mimik Lite: Call Recorder
e foram guiadas por um roteiro, que foi previamente discu-
tido e padronizado para replicacdo em todos os locais de
pesquisa do projeto multicéntrico. Os dudios das entrevistas
e 0s TCLE foram armazenados pela pesquisadora principal.

O roteiro da entrevista abrangeu os seguintes questiona-
mentos: Como vocé percebe o atendimento que é oferecido
para [nome da crianca]?; Quando vocé recebe atendimento
de saude para [nome da crianga] em casa, quais sao 0s
motivos?; Os profissionais disponibilizam tempo para vocé
falar sobre seus problemas ou duvidas?; Os profissionais te
orientam sobre quais os cuidados que vocé deve realizar
em domicilio e como fazé-lo?; O que vocé mudaria para
melhorar o servico de atendimento a sadde de criangas
como o(a) [nome da crianga] no municipio?.

Seguindo o critério de exaustao dos dados''”, a coleta foi
encerrada quando todos os familiares participantes foram
entrevistados, ndo houve entrevistas repetidas. As gravacoes
totalizaram 397 minutos e foram transcritas na integra sem
a devolucgao aos participantes.

O material empirico foi interpretado sob a otica do
conceito de Vulnerabilidade®, por meio da Anadlise
Tematica Indutiva (ATI)'9, obedecendo as suas seis etapas:
1. Familiarizacdo dos dados, com audicdo e transcricdo
das entrevistas; 2. Geracdo de cédigos, com identificacdo
e organizagao dos extratos de dados e seus respectivos
codigos em cores; 3. Definicdo de temas potenciais, agru-
pando os codigos de acordo com suas semelhancas; 4.
Revisdo dos temas, realizado por duas pesquisadoras, a
fim de identificar nuances importantes entre a tematica
do estudo e a definicdo das vulnerabilidades em satde; 5.
Definicdo e nomenclatura de trés temas e seus respectivos
codificadores de dados, que totalizaram 11, e a construcéo
do mapa temaético (Figura 1); 6. Elaboracdo do relatério. Nao
foram utilizados softwares nesse processo.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa,
sob o CAAEN°45615521.8.0000.5188 e Protocolo n°4.736.299,
de acordo com os aspectos éticos vigentes no palis para
pesquisas com seres humanos. Antes da entrevista, o TCLE foi
enviado peloWhatsApp® a todos os participantes, mediante
um formuldrio do Google. Todos os participantes assinaram o
TCLE. Em relacdo aos que informaram possuir dificuldade para
leitura e compreensao do termo, realizou-se uma chamada
telefdnica em que o seu contelido foi lido e explicado pela
pesquisadora; nestes casos, o aceite foi registrado em audio,
além da assinatura virtual do TCLE. Para garantir o anonimato
dos familiares, seus extratos de falas foram identificados com
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Figura 1 - Mapa Tematico que compde os temas a partir da andlise da percepcao dos familiares sobre o cuidado as CRIANES

pelos SAD da Parafba. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2022

*SAD - Servico de Atencdo Domiciliar

1 RAS — Rede de Atencdo a Satde

FCRIANES — Crianga com Necessidades de Satide Especiais
Fonte: Elaboracdo propria.

“F"e suas CRIANES com “C", sendo numerados seguindo a
ordem de realizacdo das entrevistas.

B RESULTADOS

Os participantes do estudo foram 14 mées e um pai
de CRIANES. Destes, dois residiam na zona rural e 13 na
zona urbana, 10 eram casados e cinco solteiros. Quanto
a escolaridade, cinco completaram o ensino médio, um o
ensino superior e nove nao concluiram os estudos. Onze
familiares recebiam um saldrio minimo como remuneracéo
e quatro entre um e meio a dois salérios. Sobre as CRIANES,
quatro eram adolescentes e 11 criancas, cinco eram do sexo
feminino e 10 do masculino, as disfuncées eram de origem
neuroldgica, genética e apds acidentes. O tempo médio de
atendimento pelo SAD foi de 2 anos.

A interpretacdo dos resultados e construcdo do mapa
tematico possibilitou a identificacdo de trés temas e a per-
cepcdo da interrelacdo das vulnerabilidades programéticas,
sociais e individuais dos familiares no contexto da AD. Essa
interrelagdo evidencia-se na explanagao dos seguintes temas:
1) Organizacdo do SAD facilitando o acesso da familia as acbes
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e aos servicos da RAS; 2) Tomada de decisdo da familia acerca
dos cuidados a CRIANES: do conhecimento prévio a influéncia
do SAD; 3) Aspectos satisfatérios do SAD sob a perspectiva
da familia: estabelecendo um cuidado humanizado.

Organizacao do SAD facilitando o acesso da
familia as acoes e aos servicos da RAS

Os familiares das CRIANES percebem que o atendimento
de rotina do SAD é organizado de acordo com as demandas
do servico e de cada situacdo especifica. Quando necessi-
tam de reabilitacdo com fonoaudidlogos e fisioterapeutas, a
periodicidade é de uma a trés vezes por semana, e sempre
acompanhadas pela enfermeira, se necessario. Por sua vez, os
meédicos, nutricionistas e assistentes sociais realizam atendi-
mentos quinzenais, mensais ou quando as CRIANES necessi-
tam. Para os familiares, a forma como o SAD estd organizado
flexibiliza 0 agendamento de consultas semanais, garantindo
a continuidade do processo de reabilitacdo das CRIANES.

Elas [profissionais do SAD] vém toda semana,
fonoaudidloga e fisioterapeuta. As enfermeiras vém
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também. [..] O médico sé vem quando realmente precisa
[..] A nutricionista vem uma vez ao més para ver como
ela [C6] estd, me dar laudo do leite dela. (F6)

Sempre vem na sexta ou na sequnda, se eu precisar na
sequnda, eles [profissionais do SAD] vém na sequnda; se
eundo precisar, eles vém na sexta. [...] Toda semana, néo
tem como, mas de 15 em 15 dias, ele vem olhar ele. (F5)

Jd é definitivo, eles [profissionais do SAD] jd agendaram
odia certo. Nas quintas eu sei que eles vém, ai'eu jd dou
banho na crian¢a, boto o colchdo no chéo e jd aguardo
eles. Na segunda, a mesma coisa. (F14)

Em dois municipios, o SAD atende durante 24 horas.
Segundo familiares, isso possibilita uma assisténcia as
CRIANES em situacoes de emergéncia clinica. Ademais,
dispdem de atendimentos remotos e ligacdes telefénicas
para orientagdes e solicitacdes de consultas além da rotina
estabelecida. Isso traz seguranca e conforto, pois eles tém a
garantia de atendimento, principalmente aqueles da zona
rural, expostos a vulnerabilidade social, como a dificuldade
do servico em acessar a residéncia e/ou a falta de transporte
para se locomover com suas CRIANES.

Quando ele [C5] tem alguma febrezinha, algum medica-
mento, eles [SAD] vém olhar [...]. Eu agendo pelo celular,
falo com a menina [da recepcéao do SAD] pelo celular.
Na realidade, eu nunca fui Id onde eles trabalham, eu
falo pelo celular. (F5)

Estdo de prontiddo 24 horas. O melhorem casa [SAD] é
24 horas [refere-se ao funcionamento]. Pode ser sabado,
pode ser domingo, pode ser feriado, se acabou o oxigénio,
seele[C10] precisar de uma medica¢do, o atendimento
é 24 horas. Sempre tem uma pessoa [profissional do
SADJ. [.] A noite, eles [SAD] sempre vém. E que como a
gente mora no sitio, aqui quando chove é muito ruim,
é muita lama, falta muita energia. (F10)

Para os familiares, o SAD facilita a obtencdo de insumos
e medicamentos. Isso acarreta reducdo de gastos com es-
ses materiais e evita que a familia precise se deslocar para
servicos especializados na distribuicdo de medicamentos
que se encontram em municipios polos da regido de saude,
dificultando o acesso daqueles que moram em cidades
interioranas. Quando néo disponibilizam todos os insumos
e medicamentos necessarios, 0s SAD realizam articulacdes
intersetoriais que os garantem, destacando-se seus esforcos
para reduzir a vulnerabilidade programética existente.

Ebom porque vém bastante coisinhas: a sonda, gaze, a
luvaem si, alidocaina, que eu uso também. [..] Eu preciso

de praticamente quatro kits por dia, porque eu passo [faz
sondagem vesical] de 6/6h, e, se eu for comprar, é uma
coisa muito cara. Entdo, é nota 10 a assisténcia, tanto
na assisténcia quanto nessa questdo da saude. (F1)

No programa Melhorem Casa [SAD], até agora vém sendo
distribuidas [medicagbes]. O médico prescreve, e as meni-
nas do Melhorem Casa pegam a medicagdo comele.[..] As
[medicacdes] controladas, o médico passa a receita, e eu
vou ao CAPS [Centro de Atencdo Psicossocial] pegar. (F7)

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

A maioria dos encaminhamentos e agendamentos para
especialistas é realizada pelo SAD, favorecendo a referéncia
e o atendimento das CRIANES na atencao especializada.
Quando nao séo referenciadas, as familias buscam outros
servigos de salde por conta prépria.

E tudo [encaminhamento] com eles [SAD). Para o neu-
rologista, urologista é através deles. Eu néo saio de casa
paranada, eu sé ligo, comunico o que tem que fazer, que
ele [C10] tem que ir para o neurologista. (F10)

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

Agentevainarequlacao da secretaria, leva o pedido [de
encaminhamento] que a gente pega no posto, o retorno,
ou a gente jd traz o retorno do especialista de [capital],
aiésdlevarnarequlagdo pegar a identificacGo no PSF e
levar na requlagéo junto com os documentos dele. (F11)

Na maioria das vezes, 0 SAD organiza suas agdes de modo
afacilitar o acesso dos familiares das CRIANES as aces e ser-
vicos da RAS, realizando um cuidado centrado na promogao
da saude e na reabilitacdo. Isso destaca seu compromisso
na amenizagao das vulnerabilidades programaticas e sociais
em saude, fazendo com que os familiares das CRIANES se
sintam acolhidos e amparados nos cuidados domiciliares.
Entretanto, um dos depoimentos acima caracteriza a auséncia
de longitudinalidade do cuidado e precisa ser considerado,
pois demonstra que, no servico ao qual esta vinculado, nao
ocorre o fluxo dentro da rede por meio do SAD.
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Tomada de decisao da familia acerca dos
cuidados a CRIANES: do conhecimento prévio
a influéncia do SAD

No ambiente hospitalar, os familiares recebem orien-
tacbes para os cuidados domiciliares com os habitos
modificados das criancas e adolescentes, e sentem-se
confiantes para realizar o manejo dos dispositivos invasi-
vos. Cabe as equipes multiprofissionais do SAD adequar
o cuidado a realidade de cada familia, implementando as
acdes de reabilitacao, orientando quanto a realizacdo dos
exercicios reabilitadores para estimular o desenvolvimento
das CRIANES.

Tudo que eles [profissionais do SAD] me orientaram eu

Jjd sabia. Porque eu jd fui orientada antes também, antes
deela [C6] ser atendida pelo SAD. Porque, desde que ela
saiu do [nome do hospital] com a sonda nasogdstrica,
eu jd fui orientada sobre como cuidar. Depois que ela
fez a gastrostomia, eu jd fui orientada sobre como fazer
curativo, como limpar direito, dar a comidinha dela, de
como colocar [a dietal. (F6)

Ele [Fisioterapeuta do SAD] diz que é para mexer a
juntinha dele, estimular, conversar muito com ele, botar
para andar, colocar ele na bola, para ir ajudando bas-
tante. Manda eu dar massagem com &leo, que é para
relaxar bem, levar para banho de piscina, que é muito
bom também, jd é uma natagdo. Tem a parte que ele
fala muito, comprar umas coisas assim que bota na
coluna, a gente jd fez o pedido. (F12)

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

A fim de qualificar a assisténcia prestada as CRIANES
no domicilio, uma méae acrescentou que os profissionais
do SAD de um dos municipios estudados, além de realizar
as praticas de cuidado nos pacientes, também incluem os
seus familiares, a fim de fortalecé-los, dando o suporte em
salide que necessitam.

Tem a acupuntura também. Eles [profissionais do SAD]
fazemem mim, sempre que fazemem C10. Eles déo todo
o suporte para a gente também, porque eles falam que
néo adianta sé cuidar do paciente se o cuidador tam-
bém ndo estd bem. Eles déo todo o suporte a familia,
quando precisa. (F10)

Os profissionais do SAD esperam das familias das CRIANES
um compartilhamento de responsabilidades com os cui-
dados realizados nos domicilios apds ter sido orientadas.
Entretanto, os familiares relatam que, muitas vezes, ndo
realizam as praticas orientadas por falta de tempo com os
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afazeres domésticos, por ter outros filhos e por medo de
causar qualquer lesdo no manejo das CRIANES.

Euatétento, eu sé ndo fago mais [exercicios fisioterapéu-
ticos] por questdo de tempo, devido aos afazeres de casa,
porque sou séeu e minhaoutra menina. Entdo, geralmente
eu tiroum tempinho d noite, umas 8 horas da noite, ai eu
faco algumas terapias que ela [fisioterapeuta] faz. (F1)

Sim [SAD orientam os cuidados]. S6 que eu tenho medo
de fazer porque, como 0s 0ssos dela [C15] sdo muito
duros, eu tenho medo de machucar, [...] ai eu ndo mexo
muito. (F15)

O compartilhamento de responsabilidades na demanda
de cuidado néo so facilita o envolvimento familia-CRIA-
NES, mas também promove a efetivacdo da comunicacao
entre familia-profissionais do SAD. Isso favorece a relagdo
de vinculo e a escuta qualificada, para que haja troca de
conhecimentos e esclarecimentos de dlvidas quanto aos
cuidados, informacdes sobre atendimentos e articulacéo
dos servicos em rede.

Me escutam [os profissionais do SAD], sdo tdo bons. A
gentetambém escuta o que eles vdo falar. Eles sGo muito
bons. [..] O que a gente ndo sabe, vai perguntar se estd
fazendo certo ou errado. (F8)

Em caso do SAMU [Servico de Atendimento Mével de
Urgéncial, a gente liga para o médico [do SAD]. Caso
seja urgente e ele esteja em outra ocorréncia, é passado
tudo [condi¢bes do C7] para ele, e ele manda a gente
ligar para o SAMU, mas antes é passado tudo para o
médico do Melhor em Casa [SAD], antes de qualquer
médico de hospital. (F7)

Conhecendo previamente os cuidados as CRIANES, dando
continuidade as orientacdes do SAD e mantendo uma boa
relacdo com os profissionais, a vulnerabilidade individual
das familias é suprida. Assim, sinalizam que sdo capazes de
tomar decisées acerca do cuidado de forma segura. Nessas
vivéncias, elencam aspectos satisfatorios em relagdo aos
cuidados prestados pelo SAD.

Aspectos satisfatérios do SAD sob
a perspectiva da familia: estabelecendo
um cuidado humanizado

Os familiares das CRIANES sentem-se satisfeitos com o
cuidado que recebem dos profissionais do SAD, e os definem
como atenciosos, amaveis, acolhedores, sensiveis e pacientes,
mesmo considerando que o tempo de atendimento desse
servico é bem limitado. Acrescentam que algumas CRIANES se
apegam a esses profissionais e criam vinculos, pois recebem
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um cuidado humanizado, que transforma os atendimentos
técnicos em encontros agradaveis e divertidos.

Eu gosto do atendimento, sdo bem atenciosos [SAD].
Cuidam bem da minha pequena, tratam com maior
amor. Eisso que para mim importa, e eu gosto do aten-
dimento deles. (F6)

Sim, essafisioterapeuta de agora escuta muito, conversa.
[..]1Sinceramente, ela é uma excelente profissional. Dela,
eusétenho quefalar coisas boas. [..] Apesar de tudo, que
passa pouco tempo, ela [fisioterapeutal conversa com
ele [C3], dd atencdo a ele. Até gostar dela, ele gosta, ela
é muito legal mesmo. (F3)

Eu gosto porque o [nome do fisioterapeuta] é uma
pessoa muito boa e carismdtica e C2 gosta dele. C2,
quando [nome fisioterapeuta] vai embora, chora. E
muito bom, eu agradec¢o muito. (F2)

Para os familiares, as mudancas positivas trazidas pelo
SAD foram as alteragdes em sua rotina e melhora do quadro
clinico da CRIANES. Com isso, garantiram o atendimento a
maioria das necessidades de saude das criancas e adoles-
centes. Esse aspecto, unido a prontiddo do SAD para auxiliar
nos cuidados em domicilio, tornou-o um servico resolutivo
para as necessidades das CRIANES e das familias, suprindo
suas vulnerabilidades em saude dentro de suas atribuicoes.

Sempre que eu preciso, até mesmo se eu tiver alguma
coisa. Ela [C1] jd teve uma diarreia uma vez, e a médica
[SAD] passou medica¢do para eu comprar, umador, as
vezes, quando ndo vem [médica do SAD], mas man-
da [a prescricdo]. Entdo, eu vejo que sou muito bem
atendida. [...] Hoje, eu jd vejo que é o suficiente [o que
o SAD faz]. (F1)

Depois do Melhor em Casa [SAD], mudou a vida de C7,
mudou arotina, mudou tudo para melhor, porque, assim,
o que eles podem fazer pela familia, pelo paciente, esses
[profissionais do SAD] que estdo hoje, fazem. [..] e assim
eu achei bem melhor, bem melhor mesmo C7, depois que
estd sendo acompanhado pelo programa. (F7)

As familias também percebem uma escassez de servicos
na RAS que atendam CRIANES com qualidade. Isso direciona
os familiares a buscar servicos de saude filantrépicos e a ver
esses servicos apenas no ambito privado, tendo em vista
que nem sempre o cuidado ofertado pela atencdo bésica
(AB) é considerado suficiente. Compreendem que esses
servicos possuem suas limitagdes e reconhecem que o0 SAD
é fundamental para a integralidade do cuidado domiciliar.

Enquanto durou, foi bom [o atendimento do SAD]. Por-
que, muitas vezes, por exemplo, quem é atendido por

clinica-escola, quando entra no recesso, o tnico trata-
mento que a criancatem disponivel é 0 SAD.[..] Porqueele
[C4] faz um tratamento em uma comunidade cristd que
tem por aqui, [..). Ld entra em recesso, ai com o SAD, em
dezembro e janeiro, ele estd assistido de toda forma. (F4)

Como era sé a USF [Unidade de Saude da Familia], o
meédico ndo estava no posto de sequnda a sexta, a assis-
téncia era menor, tinha mais agravamento de problema
respiratdrio. [...). Eu espero que eles [profissionais do SAD]
continuem com esse programa, [...], porque é de uma
grandeimportanciapara avida dos meninos da gente. (F7)

Muito bom, ndo tenho do que reclamar [do atendimento
do SAD]. Sé agradecer porque tem ajudado muito a
minha filha. [..] Porque é um atendimento assim, se a
gente for procurar, a gente sé encontra se a gente pagar,
de certa forma, se for uma coisa particular. (F1)

As equipes multiprofissionais do SAD focam a assisténcia
prestada as CRIANES em sua melhora clinica. Quebram as
barreiras de um cuidado biomédico, pois preocupam-se
com a formacéo de vinculo, confianga e escuta qualificada,
dando visibilidade as CRIANES e seus familiares, atenuando
as vulnerabilidades individuais relacionadas ao sentimento
de inseguranga para os cuidados, €, por sua vez, sentem-se
satisfeitos com os atendimentos recebidos pelos SAD. Além
disso, percebem o SAD como essencial dentro da RAS por
estabelecer uma assisténcia em salide continua, com o
objetivo de resolver ou melhorar a situacao de saude das
CRIANES, pois hd uma vulnerabilidade programética rela-
cionada a dificuldade de acesso as agoes e servicos da rede.

M DISCUSSAO

A andlise da percepcdo dos familiares sobre o cuidado
prestado as CRIANES pelos SAD evidenciou que a assisténcia
da equipe multiprofissional atende ao que dispbe a Portaria
ne 825/2016%, que regulamenta esse servico, ofertando
consultas cuja periodicidade depende da situacao de saude
das CRIANES. Dessa forma, compreende-se que atendimen-
tos flexiveis quando estabelecidos, podem se adequar a
condicdo e ao contexto especifico de cada familia, sendo
uma importante estratégia para ofertar assisténcia integral
e minimizar situacdes de vulnerabilidade vivenciadas pelas
familias dessas criancas e adolescentes.

Nas situacdes de urgéncia clinica das CRIANES, o SAD
atua na articulacdo dos servicos de urgéncia. Contudo, ha
locais em que, por funcionar durante 24 horas, além da
carga-hordria minima definida na Portaria regulamentadora
desses servicos®, realiza atendimentos de urgéncia ndo
programados as CRIANES. Essa organizacdo configura-se
como um avango na integralidade do cuidado por atender
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as vulnerabilidades sociais, individuais e programaticas dos
pacientes que compdem esse publico, pois alguns moram
em locais de dificil acesso e nao dispdem de transporte
adequado para o deslocamento.

A oferta do SAD com funcionamento durante 24 horas
minimiza os contextos de vulnerabilidades programaticas,
facilitando o acesso as acdes de salide desse servico a me-
dida que possibilita o esclarecimento de duvidas e orien-
tacoes imediatas de forma remota, perante as situacdes de
agudizacdo da doenca. Como aponta estudo internacional
de revisao integrativa no qual os atendimentos remotos
possibilitaram uma assisténcia integral as CRIANES, oportu-
nizando aos familiares sentimentos de satisfacao, reducao
das hospitalizacdes ndo planejadas e melhora da qualidade
de vida relacionada a satide da crianga‘"”.

Os atendimentos remotos por chamadas via telefone
surgem como importante estratégia de cuidado do SAD
as CRIANES pois ao conseguir falar com os profissionais a
distancia garantem a continuidade do cuidado. Essas acdes
favorecem o esclarecimento de duvidas e orientacdes resolu-
tivas aos familiares, uma vez que o contato presencial coma
equipe é impossibilitado pela necessidade do deslocamento
dos profissionais para o domicilio dos usuarios®.

Atelessatide configura-se em uma opcao acessivel e eficaz
para o seguimento dos cuidados domiciliares em pediatria.
No dmbito internacional vem-se discutindo que esse método,
complementando atendimentos presenciais, fornece infor-
macoes aos familiares em diferentes formatos eletronicos,
atendendo instantaneamente as suas necessidades, e amplia
0acesso das pessoas aos servicos de saude, fornecendo apoio
asfamilias das criancas com necessidade de satide especial’®.

Nosso estudo identificou que o SAD é um servico faci-
litador para a obtencdo de insumos e encaminhamentos,
bem como consolidador dos conhecimentos que permitem
a execucao do cuidado pela familia e otimizacao dos gastos.
Contudo, existem outros SAD que apresentam fragilidades e
dificuldades na dispensacédo completa desses materiais e no
fornecimento de medicamentos. Esses fatos potencializam
a vulnerabilidade programética das CRIANES e suas familias
no contexto em estudo.

A familia passa a responsabilizar-se pela articulagdo do
cuidado das CRIANES, dirigindo-se a AB, emergéncias ou
hospitais, e enfrenta dificuldades de acesso aos servicos de
salde da rede, acarretando uma fragmentacao assistencial
que resulta em maior risco a vulnerabilidade programatica
e aumento da fragilidade clinica. Somados a isso, empeci-
lhos para o acesso aos servicos da RAS, devido a demora
no encaminhamento para especialistas, por dificuldades
no estabelecimento do diagndstico, séo outras limitagdes
trazidas por estudo realizado com familiares de CRIANES nos
municipios de Santa Maria-RS e Ribeirdo Preto-SP%9,
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Estudo internacional realizado em um programa de
assisténcia domiciliar de lllinois, Estados Unidos da América
(EUA), trouxe aimportancia de um profissional de referéncia,
aos familiares da CRIANES, na realizacdo da coordenacao
do cuidado por meio da articulagdo de servigos esséncias
para saude, viabilizando agbes intersetoriais que garantam a
concessao de insumos e encaminhamentos®’. A designacao
desse profissional as familias em ambito nacional resultaria no
funcionamento de um SAD, que realiza encaminhamentos e
agendamentos para especialistas com eficiéncia, facilitando
o itinerario terapéutico das familias na RAS e minimizando
0s contextos de vulnerabilidade programatica, garantindo
assim o acesso dessa populacdo a rede.

Faz-se necessaria promover uma articulacédo dos niveis
primdrio e secundario de atencado para evitar a sobrecarga
da atencéo tercidria, bem como manter uma equipe multi-
profissional organizada para facilitar o acesso dos familiares
a RAS, capacitando-os para tomar decisdes no cuidado
demandado por seus filhos(as) no cotidiano.

No processo de hospitalizacdo das CRIANES, os familiares
aprendem a realizar cuidados singulares, direcionados as
necessidades de oxigenagao, nutricdo, higiene, conforto e
bem-estar. Nota-se a necessidade do contato primario da
equipe do SAD com esses familiares ainda durante a hospi-
talizacdo, a fim de dar seguimento adequado ao cuidado no
domicilio, tendo em vista que os familiares demandam um
contato com uma equipe de salide capacitada para atender
a sua necessidade de informacoes, realizando orientacdes
e acompanhando nos cuidados, a fim de encorajé-los e
prepara-los para os cuidados domiciliares as CRIANES®?,

Entretanto, estudo evidenciou que os familiares néo rece-
beram preparo de alta adequado, sendo este focado apenas
na manutencao da vida, por meio do manuseio de dispositivos
tecnoldgicos, mas com lacunas nos aspectos integrais da qua-
lidade de vida, que incluem o estimulo ao desenvolvimento
neuropsicomotor e o impacto na mudanca de habitos de
vida da familia para a realizacdo dos cuidados especificos®.

Compreende-se que o quadro clinico das CRIANES pode
serinstavel e que novos dispositivos podem ser necessarios,
assim, é importante preparar a familia para novas demandas
de aprendizado®?. Dessa forma, o SAD tem um papel valioso
dereforcar as orientagdes prévias e complementar as lacunas
de conhecimentos dos familiares, bem como implementar
as acoes de reabilitagdo, conforme a Portaria 825/2016%.

Os familiares também percebem este servico como oferta
de cuidado familiar, tendo em vista que possibilita, em alguns
momentos, a extensao do cuidado ofertado as CRIANES
também aos cuidadores. Essas acdes sao fundamentais para
minimizar a vulnerabilidade individual das cuidadoras de
CRIANES que se apresentam com sobrecarga emocional e
psicolégica acentuada, a qual impacta em seu bem-estar®),
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H& uma importante atuacdo das familias no compartilha-
mento dos cuidados com a equipe multiprofissional do SAD no
processo de reabilitacdo das CRIANES. Contudo, estudo norte
americano aponta que os familiares de criancas com comple-
xidades médicas ndo sentiam-se parceiras dos profissionais de
satlde nos cuidados dos seus filhos, fragilizando a formacéo
de vinculo o que prejudica as atividades dos profissionais no
domicilio, acentuando suas vulnerabilidades em satide®.

No presente estudo, identificaram-se vulnerabilidades
individuais e sociais que interferem na realizagdo dos cuidados
e reabilitacao pelas familias no domicilio. Corroboram esse
aspecto, os resultados de outro estudo®? internacional em
que a implementacdo dos cuidados realizados necessarios
as CRIANES eram dificeis de ser adaptados ao cotidiano fa-
miliar, devido a sobrecarga psicossocial, a alta demanda de
atividades domésticas, ao manejo dos cuidados complexos
da CRIANES e ao sentimento de angustia. Desse modo, ao
admitir uma CRIANES, a AD deve estruturar seus cuidados,
considerando também o cuidado a familia, realizando orien-
tacdes sobre 0o manejo adequado dessa crianca, por meio de
recursos audiovisuais e reavaliacdo do seu conhecimento e
experiéncia prévios sobre os procedimentos que devem ser
realizados no domicilio,aumentando a corresponsabilidade
pelos cuidados ™.

Ressalta-se que um plano de cuidados profissionais
compartilhado com a familia das CRIANES tende a melhorar
e preencher as lacunas de conhecimento sobre os cuidados
com os filhos que alguns cuidadores ainda tenham®. Essa
corresponsabilidade do cuidado tende a promover uma co-
municacao mais efetiva entre equipe e familia, principalmente
quando a Ultima possui duvidas sobre a oferta de servicos
nos demais pontos da RAS?. A comunicacdo profissional
em saude é um aspecto que fortalece a construcao de vin-
culo com os usudrios, bem como contribui para a geragédo
de confiancga no servico ofertado e para a minimizagao de
ansiedade dos cuidadores, tornando-os mais abertos a
compartilhar o cuidado e trocar conhecimentos?.

Os familiares evidenciaram possuir vinculo com os profissio-
nais, 0 que é um aspecto positivo ao servico. A satisfagdo pelo
atendimento foi percebida nos relatos de um cuidado forne-
cido de maneira afetuosa, preocupada com a histéria clinica
das CRIANES, com acolhimento e escuta atentiva. Conclui-se
que ndo sao necessarias apenas tecnologias densas e onerosas
para garantir a qualidade da assisténcia, pois as tecnologias
leves tém grande potencial de qualificar o atendimento.

E possivel comprovar o beneficio das relacdes, com o
relato dos familiares de que as CRIANES formam vinculos
com os profissionais do SAD, quando recebem esse tipo
de cuidado e expressam esse vinculo de maneira gestual e
por reacdes compativeis com a felicidade. Atrelado a isso,
um cuidado realizado no lar tende a ser um diferencial para

a construcao de uma sensagao seguranca pois, ha uma
minimizacdo dos quadros agudos e melhora das atividades
diarias da CRIANES e sua familia?”, que muito dificilmente
algum outro dispositivo de saiide com maior densidade
tecnoldgica podera promover.

A AD contribui também para a minimizacao de algumas
vulnerabilidades em salde, como a falta de insumos bésicos:
medicamentos, suplementacéo alimentar, materiais de uso
em procedimentos, dentre outros. Transformacoes benéficas
na rotina da familia e a prontiddo em atender as solicitagoes
dos usuarios tornam o servico resolutivo e minimizam a
sobrecarga do cuidador, que, por muitas vezes, ainda tem
outras demandas familiares, afetando sua qualidade de vida®®®.

Antes de conseguir atendimento pelo SAD, os partici-
pantes deste estudo afirmaram ter dificuldades de encontrar
assisténcia em reabilitacdo em outros servigos da RAS, o que
acarretava restricdes quanto a busca de instituicées filantropi-
cas, mantendo-0s apenas com o apoio da atengao primaria, 0
qual, por vezes, é ineficiente. Estudo concluiu que a atencao
primaria ndo acompanha as CRIANES em visitas domiciliares
e nem atende a essas criancas com eficiéncia em demanda
espontanea, ndo suprindo suas necessidades e de suas
familias, inviabilizando a longitudinalidade e ocasionando
a busca das familias pelos servicos de pronto-atendimento
em emergéncias clinicas®?.

Os servicos de filantropia, por mais que sejam plenamen-
te participativos no atendimento a demanda de CRIANES,
muitas vezes, oferecendo atendimento em nivel secundario,
com acgdes de reabilitacdo e de consultas especializadas,
apresentam ébices na continuidade do cuidado e, por vezes,
nédo estao ligados a rede de encaminhamentos formais da
RASP? Portanto, ressalta-se a relevancia dos cuidados domi-
ciliares prestados pelos SAD, pois os familiares destacam a
melhora clinica das CRIANES, bem como a forma acolhedora
do tratamento, com mudangas positivas na rotina e nos
contextos sociais e de salde dessa populagao. No entanto,
0 escasso acesso aos demais pontos da RAS potencializa o
contexto de vulnerabilidade programética vivenciada por
CRIANES e seus familiares.

A atencdo domiciliar as CRIANES tem papel importante
na garantia da assisténcia integral a salde desse grupo po-
pulacional,incluindo a diminuigao dos aspectos relacionados
as vulnerabilidades individual, social e programatica. A pro-
mocao do cuidado integral com minimizacao dos contextos
de vulnerabilidades permite a compreensao de aspectos
que transcendem a doenca e se estendem aos cuidadores
principais e demais componentes da familia®®. A AD realiza
acoes assistenciais que, além do manejo técnico do cuidado,
envolvem o manejo das vulnerabilidades vivenciadas por
CRIANES e suas familias, com enfoque nas experiéncias de
adoecimento, promovendo um cuidado humanizado.
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O estudo possui como limitagcao o fato de ter sido reali-
zado no perfodo da pandemia da COVID-19, a qual afetou
o funcionamento dos servicos de atencdo domiciliar, e isso
pode ter interferido na percepcéo dos participantes sobre o
atendimento recebido. Qutro fator limitante foi a realizagédo da
pesquisa em ambiente remoto, tendo em vista que alcancou
apenas um segmento da populagdo em SAD que possui acesso
ainternet, limitando a transferibilidade dos achados do estudo.

B CONSIDERACOES FINAIS

A percepcao das familias sobre os cuidados prestados
pelo SAD as CRIANES foi que esse servico tem buscado desen-
volver uma assisténcia holistica e humanizada, considerando
arealidade familiar e suas experiéncias na efetivacdo do cui-
dado em domicilio. As vulnerabilidades sociais, individuais e
programaticas, relacionadas, respectivamente, a moradia em
locais de dificil acesso, ao receio dos familiares em realizar
0s cuidados em domicilio e aos hiatos assistenciais na RAS,
foram atenuadas com a presenca do SAD.

A realizacdo de um cuidado também focado nos fa-
miliares das CRIANES, quer seja pelo préprio SAD ou por
encaminhamentos aos servicos da RAS, de modo que suas
limitacbes também sejam consideradas relevantes para
as acoes de cuidado domiciliar é outro aspecto que ainda
precisa ser melhorado e avaliado por esse servico. Destaca-
se a necessidade de melhoria também da RAS, por meio
de pactuagdes entre as regides de saude, para viabilizar o
acesso dessas criancgas e adolescentes aos diversos pontos
da rede, com garantias de suporte aos profissionais do SAD
e as CRIANES para estabelecimento do cuidado integral.

Ao darvoz aos familiares das CRIANES, tém-se contribuicoes
relevantes para o aperfeicoamento dos SAD para o cuidado
a essas criangas e adolescentes, pois sdo evidenciadas as po-
tencialidades e as dificuldades vivenciadas no cotidiano da
AD.Tais aspectos podem nortear as praticas dos profissionais
da equipe multiprofissional e subsidiar o desenvolvimento de
politicas publicas que beneficiem esse publico e promovam
um cuidado integral e equitativo nos diferentes municipios.
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