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RESUMO

As Criangas e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES)
representam um grupo que demanda cuidados de saude diferenciados, complexos e
continuos. Elas sdo classificadas de acordo com a demanda de cuidado de saude
apresentada, na qual a pluralidade de cuidados para as CRIANES apds a alta € um
desafio e gera impactos em todos os membros da familia. Nesse sentido, a Politica
Nacional de Atencao Basica preconiza que a ateng¢do primaria seja visualizada como
porta de entrada preferencial, responsavel por organizar e coordenar a interagéo entre
todos os servigos de saude. O estudo teve como objetivo investigar a produgéo cientifica
referente ao itinerario terapéutico de familiares de CRIANES na busca da integralidade
do cuidado a saude. Trata-se de uma revisdo integrativa realizada nas bases de dados:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical
Literature Analysis an Retrieval Sistem on-line (MEDLINE), Banco de Dados em
Enfermagem (BDENF), Web Of Science, EMBASE, SciElo e SCOPUS, no periodo de
janeiro e fevereiro de 2022, a estruturagao da pergunta de pesquisa foi orientada pela
estratégia PECOS e para a selegédo dos estudos foram aplicados critérios de inclusao,
nao sendo limitado tempo de publicagao dos artigos. A Revisao Integrativa recuperou 8
artigos das bases de dados, os mesmos foram submetidos a analise critica e formulado
trés pontos de discussao, a saber: O itinerario terapéutico de familiares de CRIANES na
Redes de Atencéo a Saude observado na fragilidade da Atencao Primaria a Saude, baixa
disponibilidade de atendimentos nos servigos de saude, auséncia de fluxos de cuidados
na Rede de Atengdo a Saude; Principais barreiras enfrentadas por familiares de
CRIANES no itinerario terapéutico representado pelo déficit de preparo da equipe de
saude, principalmente relacionado ao repasse de informacgdes a familia e quanto a
investigagdo diagnostica, auséncia de vinculos entre esses profissionais e as familias,
falhas na aplicagdo dos principios do SUS, caréncia de didlogo entre os servigos das
diversas esferas gestoras; e, o Processo de invisibilidade politica das CRIANES. Esta
Revisao Integrativa mostrou que a caréncia de fluxos de atendimentos especificos para
essa clientela € responsavel pela peregrinagdo das familias, tornando o acesso ao
servico de saude especializado um processo desafiador, visto que a busca por
atendimento na atencéo primaria por vezes € substituida por servigos privados de saude
e o percurso € permeado por situagdes que inviabilizam o atendimento para as
CRIANES. Tao logo, a atengao basica deixa de ser visualizada como porta de entrada
preferencial torna o processo de invisibilidade politica ainda mais marcante.

Descritores: Criangas com deficiéncia. Familia. Itinerario terapéutico. Acesso aos
servigos de saude.
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ABSTRACT

Children and Adolescents with Special Health Needs (CSHCN) represent a group that
demands differentiated, complex and continuous health care. They are classified
according to the health care demand presented, in which the plurality of care for CSHCN
after discharge is a challenge and impacts all family members. In this sense, the National
Primary Care Policy recommends that primary care be viewed as the preferred gateway,
responsible for organizing and coordinating the interaction between all health services.
The study aimed to investigate the scientific production regarding the therapeutic itinerary
of family members of CSHCN in the search for comprehensive health care. This is an
integrative review carried out in the following databases: Latin American and Caribbean
Literature on Health Sciences (LILACS), Medical Literature Analysis an Retrieval System
on-line (MEDLINE), Nursing Database (BDENF), Web Of Science, EMBASE, SciElo and
SCOPUS, in the period from January to February 2022, the structuring of the research
question was guided by the PECOS strategy and inclusion criteria were applied for the
selection of studies, with no limited time for publication of articles . The Integrative Review
retrieved 8 articles from the databases, they were subjected to critical analysis and three
points of discussion were formulated, namely: The therapeutic itinerary of family members
of CSHCN in the Health Care Networks observed in the fragility of Primary Health Care,
low availability of care in health services, absence of care flows in Health Care Networks;
Main barriers faced by family members of CSHCN in the therapeutic itinerary represented
by the lack of preparation of the health team, mainly related to the transfer of information
to the family and regarding the diagnostic investigation, lack of bonds between these
professionals and the families, failures in the application of the principles of SUS, lack of
dialogue between the services of the different management spheres; and, the CSHCN
Political Invisibility Process. This Integrative Review showed that the lack of specific care
flows for this clientele is responsible for the pilgrimage of families, making access to
specialized health services a challenging process, since the search for care in primary
care is sometimes replaced by private services. and the course is permeated by situations
that make care for CSHCN unfeasible. As soon as primary care is no longer seen as a
preferential gateway, the process of political invisibility becomes even more marked.

Descriptors: Children with disabilities. Family. Therapeutic itinerary. Access to health
services.
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1 INTRODUGAO

As Criancas e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude
(CRIANES) representam uma populagéo que apresentam limitagdes de desenvolvimento
neuropsicomotor, advindas de fatores como malformagdes congénitas, infeccgoes,
doencgas crénicas, dentre outros. Devido a dependéncia temporaria ou continua de
dispositivos tecnolégicos, ou medicamentosos, essas criangas e adolescentes
necessitam de um acompanhamento minucioso dos servigos de saude (BARREIRO,
GOMES, MENDES JUNIOR; 2020).

Inicialmente a nomenclatura usada para descrever essa populacdo era
Crippled Children (criangas aleijadas) nos anos 1930 e passou para Handicapped
(criangas deficientes) nas décadas de 1960 e 1970 (NONOSE, 2019). Ja no final da
década de 1980, a Martenal and Child Health Bureau, nos Estados Unidos, denominou
de Children With Special Health Care Needs (CSHCN) as criangas que apresentavam
condi¢cbes croénicas, fisicas ou alteracbes no desenvolvimento comportamental, ou
emocional e necessitavam de atendimento especializado (GOES; CABRAL, 2017). No
Brasil, o termo (CSHCN) foi traduzido como Criangas com Necessidades Especiais de
Saude (CRIANES) ou clinicamente frageis (ARRUE et al., 2016).

A procura por respostas aos problemas de saude leva as pessoas a
desenvolverem trajetérias de cuidado nos servicos de saude, esse fenémeno é
conhecido pela terminologia de Itinerarios Terapéuticos (IT) que se resume na forma
como 0s usuarios buscam ajuda para resolver suas demandas de saude (DEMETRIO;
SANTANA; SANTOS, 2019).

Segundo Cabral et al. (2011), quando se fala em IT percorrido por familiares
de pessoas em adoecimento cronico, € possivel ir além e avaliar a qualidade dos
servicos de saude, para assim, detectar e corrigir possiveis falhas na gestdo e
organizagao de fluxos de cuidado na rede de servigos de saude, visto que, quanto mais
complexo for a necessidade de cuidado do paciente, maior sera a frequéncia de
atendimento multidisciplinar e, consequentemente, maior sera a sobrecarga do familiar
cuidador, porque, provavelmente, ele sera o responsavel por construir o IT na rede de

cuidados de saude.
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Em algumas situacdes ¢é dificil seguir fluxos de atendimentos na rede de
saude, é o que acontece com as CRIANES, na qual a familia desenvolve um IT em busca
de servigos especializados, mesmo que indiretamente, ancorando-se em politicas de
saude destinadas para pessoas com adoecimento crénico ou com alguma deficiéncia.

As CRIANES, representam um publico que carecem de cuidados complexos
e especializados, como a insercdo de suas demandas de cuidados especificos em
politicas de saude ja existentes, somados a inclusdo de fluxos de atendimentos que
enfatizem as singularidades da crianca e do adolescente com as demandas de
desenvolvimento, de cuidados tecnoldgicos, cuidados medicamentosos; cuidados
habituais modificados e tecnologias adaptativas nos cuidados cotidianos e nas atividades
de vida diaria e os cuidados que necessitam de tecnologias complexas (BARREIROS;
GOMES; MENDES JUNIOR, 2020).

Preferencialmente, a abordagem dos cuidados as CRIANES devem ser
iniciados ainda intra hospitalar com a realizagao de orientagdes no preparo de alta, na
qual o familiar cuidador necessitara de auxilio de equipe multidisciplinar relacionadas aos
cuidados no domicilio, assim como uma ampla divulgagdo de politicas de saude
existentes. Segundo Silveira e Nicorena (2020) essa atitude amplia o conhecimento
sobre os direitos em saude e cuidados especificos que devem ser oportunizados para
as CRIANES.

Nessa tematica, o Servigo de Atengdo Domiciliar (SAD), instituido por meio da
Portaria n® 825, de 25 de abril de 2016, que redefine a Atengao Domiciliar no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS), se configura como uma importante proposta que visa
oferecer a continuidade do cuidado para as CRIANES, por meio de uma atencgao
humanizada, de carater substitutivo ou complementar a internagédo hospitalar, incluindo
a familia ativamente como sujeitos do cuidado (BRASIL, 2016; SOUSA, 2017).

O SAD é vinculado ao Programa Melhor em Casa e se caracteriza por ser um
servico complementar aos cuidados realizados na atengdo basica e em servigos de
urgéncia. E considerado substitutivo ou complementar a internacdo hospitalar e
responsavel pelo gerenciamento e operacionalizagdo da Equipe Multiprofissional de
Atencao Domiciliar (EMAD) e Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP) (BRASIL, 2016).
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De modo mais amplo, a Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB)
preconiza agdes de saude no ambito individual e coletivo, sendo a Estratégia de Saude
da Familia (EAS) a responsavel por organizar e coordenar a interagéo entre todos os
servigos de saude, garantindo o principio da integralidade do cuidado. No entanto, nao
¢ dificil encontrar realidades distintas da preconizada na PNAB, em que os servigos da
rede de saude se configuram fragmentados e desarticulados, ndo contribuindo para
insercao dos familiares e/ou cuidadores de CRIANES no sistema de saude (MARCON
et al., 2020).

Vale destacar que o Sistema Unico de Saude (SUS) é concentrado em
principios organizativos e doutrinarios, no qual o primeiro engloba o principio da
universalizagao, entendendo a saude como um direito de todos e o0 seu acesso deve ser
garantido a todas as pessoas, independente de sexo, raga, ocupagao, ou outras
caracteristicas sociais, ou pessoais (BRASIL, 1990b).

Ja o principio da equidade visa reduzir as iniquidades da populacao, ou seja,
as desigualdades, sendo necessario oferecer e tratar os desiguais de forma desigual,
visto que apesar de todas as pessoas possuirem direito aos servigos, as pessoas nao
sdo iguais em suas demandas, por isso, tém necessidades distintas (BRASIL, 1990b).

A Integralidade do cuidado comp&e um principio do SUS que busca garantir
assisténcia a saude que transcenda a pratica curativa, contemplando a pessoa, familia
ou coletividade em todos os niveis de atengado, de acordo com seu contexto social,
familiar e cultural, para assim assegurar uma atuacao intersetorial entre as diferentes
areas que tenham repercussao na saude e qualidade de vida das pessoas (BRASIL,
1990b).

Ja os principios organizativos englobam a regionalizagdo, hierarquizagao,
descentralizagdo e comando Unico e a participagao popular. Na qual a regionalizagéo é
um processo de articulagdo entre os servigos que ja existem, visando o comando
unificado dos mesmos. Ja a hierarquizagéo deve proceder a divisdo de niveis de atencéo
e garantir formas de acesso a servigos que fagam parte da complexidade requerida pelo
caso, nos limites dos recursos disponiveis numa dada regido de saude (BRASIL, 1990b).

A descentralizagéo € responsavel por redistribuir o poder e responsabilidade

entre os trés niveis de governo (unido, estado e municipios), respeitando os principios
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gerais e a participagéo da sociedade. Outro principio refere-se a participacao popular, na
qual os conselhos de saude apresentam uma parcela da sociedade na gestao do SUS,
com a formulagao de estratégias, controle e avaliagdo das politicas de saude (BRASIL,
1990Db).

Desse modo, percebe-se a importancia da participagao popular, o Conselho
Nacional de Saude conta atualmente com 19 comissdes intersetoriais que acompanham
e fiscalizam as agdes e servigos do Sistema Unico de Saude (SUS) no Brasil. A
Comisséao Intersetorial de Atencdo a Saude das Pessoas com Deficiéncia (CIASPD)
objetiva assessorar os conselheiros e conselheiras na articulagdo e formulagcdo de
estratégias e politicas voltadas a ampliagdo do acesso e melhoria da qualidade dos
servigcos de saude destinados as pessoas com deficiéncia, na garantia da acessibilidade
aos servigos de saude, acompanhando os objetivos da Politica Nacional de Atencéo a
Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2022).

No tocante a inclusdo de familiares de CRIANES, atualmente, a composi¢ao
do Conselho de Nacional de Saude no seguimento dos usuarios € representada por
algumas classes sociais como a Associacao Brasileira de Talassemia; Federagao
Brasileira das Associagboes de Sindrome de Down; Associagdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia e a Associacgao Brasileira de Autismo. Essa camada representa uma forma de
democratizacao das relagdes de saude com participacao da sociedade que se reflete em
um processo dinamico e interfere positivamente gerando impactos na qualidade de vida
dos usuarios (BRASIL, 2022)

Entdo, Retomando a integralidade da assisténcia, a Lei Organica da Saude n°

8080 de 19 de setembro de1990, esclarece em seu Artigo 7°:

As agdes e servigcos publicos de saude e os servigos privados contratados ou
conveniados que integram o Sistema Unico de Saude (SUS), sdo desenvolvidos
de acordo com as diretrizes previstas no artigo 198 da Constituicdo Federal,
obedecendo ainda aos seguintes principios:

- Universalidade de acesso aos servicos de saude em todos os niveis de
assisténcia;

- Integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e continuo
das acgbes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos
para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema (BRASIL,
1990b).
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Nesse sentido, a universalidade é a garantia do acesso a todos os niveis de
atengdo no ambito do SUS, com realizacdo de acgdes de promogao, prevencgao,
tratamento e reabilitagdo, com énfase na pessoa, familia e na comunidade. Confirmada
no texto da Constituicado Federal de 1988 que estabelece em seu artigo 196 “a saude &
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econébmicas
que visem a redugdo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as agbes e servigos para sua promogao, protecado e recuperacao” (BRASIL,
1988, art. 196).

O referido artigo referir-se a garantia de acesso aos servigos de saude para
qualquer pessoa de modo igualitario, sem distingdo de qualquer classe ou género e dar
prioridade tanta para a¢des de recuperagao quanto promogao e protecgao.

Por vezes, as familias encontram dificuldade para acessar os servicos de
saude. E consequentemente, as falhas no sistema de referéncia e contrarreferéncia sao
responsaveis pela peregrinagdo dessas familias encarregadas por tecer sua prépria rede
de apoio a saude (NEVES et al., 2015).

Evidentemente, todos somos iguais perante a lei, porém alguns sao invisiveis,
€ uma frase marcante da escritora Teles (2022) que traz o tema voltado para a populagao
em situacao de rua. Assim como esta populagao, a invisibilidade também acompanha as
CRIANES, principalmente devido auséncia de politicas de saude especificas para a
populagdo infanto-juvenil dependentes de cuidados especiais de saude.

No que lhe concerne, a palavra invisivel € empregada na area social e da
saude como associagao das pessoas que se encontram a margem. Para Uhlein (s/d, p.
8) “Ser invisivel significa, por 6bvio, ndo ser visto, mesmo estando presente no ambiente
em questao, ser invisivel é nao fazer parte do todo, mesmo que se queira participar.”
Nesse sentido, o conceito se completa perfeitamente no universo das CRIANES quando
falamos das politicas de saude.

O termo ganha maior destaque nas ciéncias sociais, sendo amplamente
utilizado. Para Barbosa e Gomes (2019), a invisibilidade é entendida como um fenédmeno
ligado intrinsecamente a falta de reconhecimento dos seres socialmente invisiveis,

utilizado para:
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Designar pessoas invisiveis socialmente, seja por preconceito ou indiferencga.
Para as pessoas que sofrem com tal fendmeno, o elemento que mais assola
essa minoria é a constante humilhagéo. Invisibilidade Social tem sido aplicada
em geral, quando se refere a seres socialmente invisiveis, o que nos leva a
compreender que tal fendmeno atinge tdo somente aqueles que estdo a margem
da sociedade (BARBOSA; GOMES, 2019, p.131).

O autor Silva (2010) caracteriza os invisiveis como vulneraveis e completa

Sao fragilizados na protecao de seus direitos e, assim, sofrem constantes
violagbes de sua dignidade: s&o, por assim dizer, tidos como invisiveis para a
sociedade, tdo baixa é a densidade efetiva dessa tutela. Grupos vulneraveis séo,
assim, caracterizados, também, pelo elemento de ndo dominancia, possuindo,
contudo, um conceito mais abrangente do que o das minorias. Dai mulheres,
criangas e idosos poderem ser considerados grupos vulneraveis sem
constituirem minorias (SILVA, 2010, p. 141).

O autor vai além e acrescenta que o problema da invisibilidade dos

vulneraveis nem sempre se relaciona a escassez de politicas, mas ao estimulo de

participacdo dos vulneraveis na vida politica do pais, um exemplo & a baixa

representatividade das minorias no sistema politico brasileiro.

Na falta de eficacia das leis existentes, desde o ndo aculturamento no ethos' do
direito e do respeito a diferenga, o Ser, quando diferente da maioria, € um ser
invisivel, nao reconhecido pela sociedade e pelo Estado, sempre que nao é
viabilizada ou é cerceada sua organizagdo em grupos ou negada sua
possibilidade de apresentar seus interesses especificos e de participar da
tomada de decisdes sobre eles (SILVA, 2010, p. 156).

Desse modo, é necessario a inclusao das criangas e adolescente e de seus

familiares na vida politica para poderem defender os interesses inerentes as suas

demandas de cuidados, visto que as praticas de atencao a saude realizadas de forma

fragmentada nao oferecem resultados de exceléncia. Entdo € necessario olhar o

individuo de forma integral, na sua totalidade biopsicossocial com todas suas
especificidades (SOUSA, 2017).

Diante do exposto e para fortalecer as familias no enfrentamento da doenca

do(s) seu(s) filho(s) faz-se necessario inclui-las com unidade de cuidado, fornecendo

informacdes e aporte emocional necessario.

1A palavra Ethos tem origem grega e se refere ao conjunto de valores que orientam o comportamento do
homem em relagdo aos outros homens na sociedade em que vive, garantindo, entdo o bem-estar social “
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De modo geral, as CRIANES compreendem criangas e adolescentes
dependentes de algum tipo de tecnologias de saude. A partir daqui é possivel perceber
que as CRIANES sao responsaveis por uma elevagao na taxa de reinternagao hospitalar.
Assim, o foco em desospitalizar criangas e adolescentes dependentes de tecnologias de
saude possibilita a reduc&o de custos hospitalares, além da seguranga do paciente, pois
0 ambiente hospitalar traz riscos de infecgdo (BARREIROS, GOMES, MENDES
JUNIOR, 2020).

Além disso, orientagdes assertivas durante o preparo de alta hospitalar das
CRIANES tendem a reduzir o itinerario terapéutico dos familiares na rede de atencao a
saude. Desse modo, se torna essencial a compreensao de todo o processo politico de
cuidado institucional, para entdo desenvolver estratégias que visam organizar a transi¢ao
do cuidado para casa, preparando de modo adequado as familias, tanto relacionado aos
cuidados de saude como orientagdes referentes ao conhecimento da rede de atencao a
saude; saber a quem e onde recorrer quando necessario, assim como compreender 0s
“n6s” da Rede de Atencao a Saude e as agdes que englobem as politicas publicas de
saude. (GOES, CABRAL, 2017).

O interesse pela tematica crianga, adolescente e familia surgiu durante a
graduacao em enfermagem quando me tornei membro do Grupo de Estudos e Pesquisa
na Saude da Familia, Crianca e Adolescente (GEPSFCA) e a oportunidade de participar
de capacitagdes e pesquisas na area. Em seguida, a motivagdo maior veio na pratica
assistencial como enfermeira intensivista pediatrica, a partir de questionamentos sobre
o Itinerario Terapéuticos de familiares de CRIANES na Rede de Atengao a Saude.

Este cenario aproximou-me do contato com familiares e acompanhantes, em
que observei a problematica relacionada aos caminhos que familiares cuidadores
percorrem para garantir a integralidade da assisténcia a saude para o filho ou filha com
necessidades de cuidados complexos, principalmente relacionado aos cuidados apos a
alta hospitalar, momento que o cuidado a essas criangas e adolescentes é de
responsabilidade dos seus familiares, com o suporte dos servicos de saude que
compdem a rede de apoio em saude.

Infelizmente, no Brasil, ndo ha dados estatisticos oficiais sobre o numero de

CRIANES e suas demandas de cuidado. Um estudo realizado por Arrué (2018) nos
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municipios Rio de Janeiro, Santa Maria/RS e Ribeirdo Preto/SP, evidenciou uma
prevaléncia de CRIANES de 25,3% entre criangas menores de 12 anos, embora néo se
tenham dados estatisticos, essas criancas e adolescentes configuram indices de
atendimentos hospitalares e o desconhecimento desta realidade dificulta o
direcionamento de politicas e praticas de saude direcionadas a este grupo e coopera
para a invisibilidade dessa clientela. E urgente a necessidade de desenvolver pesquisas
envolvendo as CRIANES para tracar o perfil epidemiologico fidedigno, para que
baseados em evidéncias politicas possam formalizar estratégias especificas.

Vale destacar que as CRIANES representam um grupo de criangas e
adolescentes que demandam cuidados complexos de saude, em sua maioria, 0s
familiares assumem o cuidado integral da crianga sendo responsaveis pelo IT. Assim, na
perspectiva de contribuir com essas familias, optei por desenvolver um estudo
envolvendo familiares de CRIANES para identificar, por meio da literatura cientifica, o
caminho percorrido por essas familias na rede de atengdo a saude. E notério que uma
ma conducao nesse momento pode ter como consequéncia a reinternagao hospitalar da
CRIANES, visto que elas representam um grupo de criangas e adolescentes clinicamente
frageis.

A necessidade de compreender o processo realizado por essas familias para
oferecer uma assisténcia de saude de qualidade e melhor direciona-las quanto ao IT na
rede de cuidados é que torna indispensavel conhecer as politicas de saude e entender
como essas politicas se articulam na Rede de Atencédo a Saude (RAS), uma vez que
mesmo com a implantacdo da RAS voltada a pessoa com doencga crbnica, ainda ha
lacunas em politicas de saude para suprir as necessidades especificas das CRIANES.
Nesse sentido, a ndo consolidacao de fluxo de referéncia e contra referéncia dentro da
RAS é responsavel, também, pelo itinerario terapéutico das familias em busca de
assisténcia de saude especializada para seus filhos e filhas, sendo esta, a maior
inquietacao deste trabalho.

Ademais, o desconhecimento ou a pouca abordagem da tematica em
pesquisas pode ser responsavel pela invisibilidade dessas criangas e adolescentes com

necessidades especiais de saude. Entao, surgiram os seguintes questionamentos: qual
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o IT percorrido pelas familias de CRIANES? As politicas de saude existentes, mesmo
nao sendo especificas para as CRIANES, atingem essa clientela de forma integral?

Para responder os seguintes questionamentos, o estudo foi organizado em
trés momentos. Inicialmente, realizou-se uma introdugao a tematica das CRIANES.

O segundo momento resgatou o contexto histdrico e de saude das CRIANES
por meio de uma revisdo de literatura, incluindo os tépicos: O contexto histérico da
criangca com deficiéncia; Criangas e Adolescentes com Necessidades Especiais de
Saude; O processo de invisibilidade politica das criangas; Politicas Publicas de Saude
para criancas e adolescentes e o ltinerario Terapéutico do familiar cuidador de CRIANES.

Em seguida, foi desenvolvido o percurso metodoldgico do estudo, por meio de
uma Revisdo integrativa da Literatura, o objetivo foi desenvolver uma pesquisa
obedecendo métodos ja empregados em outros estudos. Uma vez finalizada essa fase,
no quarto momento é apresentado os resultados, a discussao e as consideragdes finais

do estudo.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

- Investigar a producao cientifica referente ao itinerario terapéutico de familiares de
CRIANES na rede de servigos de saude.

2.2. Objetivos especificos

- Verificar o itinerario terapéutico de familiares de CRIANES na Rede de Atencéo a
Saude.

- ldentificar fatores que dificultam o acesso aos servigos de saude descritos na
literatura cientifica.

- Descrever a dimensédo do processo de invisibilidade politica de CRIANES no
ambito do SUS.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 O contexto histérico da crianga com deficiéncia

Desde a antiguidade, a pessoa com deficiéncia ndo era aceito pela sociedade.
O homem cagava e organizava melhor aquele servigo para suprir sua propria
necessidade, a falta de abrigo, a mentalidade e o modo de viver do homem neolitico e
paleolitico impedia a sobrevivéncia de pessoas com deficiéncia, o ambiente e as
condi¢cdes nao eram favoraveis a esse grupo de pessoas (SILVA, 1987).

Mesmo quando o homem inicia uma organizagdo em grupos e tribos, ainda
assim, as incapacidades fisicas ndo eram bem-vindas, pois nas tribos todos deveriam
contribuir para manter o sustento e seguranga do grupo. E dessa forma, uma
incapacidade fisica ou mental ndo possibilitava o desenvolvimento de habilidades como
a cagar e pescar (SILVA, 1987).

Também é importante observar que o tornar-se deficiente era aceito, mas o
nascer deficiente envolvia rituais de sacrificios. Na Grécia antiga, por exemplo, mais
precisamente em Esparta, familias tinham permissdo do governo para lancar em
precipicios filhos que nascessem com algum tipo de deficiéncia, como o militarismo era
marcante na Grécia antiga, as amputagdes traumaticas das méaos, bragos e pernas eram
frequentes devido as batalhas, assim como era comum esse grupo de pessoas ficar vivo
e com aceitagao da sociedade (SILVA, 1987).

Ainda segundo relatos de Silva (1987), as pessoas com deficiéncia eram
utilizadas pela sociedade para fins de prostituicdo ou servindo em atividades de
recreagao em circos romanos. Assim, as pessoas com deficiéncia visual, auditiva ou
psicomotora, ou ainda aqueles nascidos com malformagdo congénita foram
enquadrados em varias praticas tragicas na historia da humanidade. Segundo Otenio,
Otenio e Mariano (2008) os pais detinham um poder absoluto sobre os filhos, na qual
bastava uma deformidade ou a propria pobreza para justificar atos passivos de
crueldade, descaso e servigos simples e humilhantes.

Segundo Pottmeier at al (2020) o periodo do Cristianismo modificou a

concepcao de infancia, inserindo ideias de santidade e pureza a essa faixa etaria. Os
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principios doutrinarios do cristianismo foram responsaveis por desenvolver na sociedade
um sentimento de amor ao préximo, como preconizado nas escrituras sagradas.

Assim, os menos favorecidos, como deficientes fisicos, invalidos, enfermos,
pobres e abastados, foram acolhidos pela caridade de uma sociedade sedenta por
remissdo dos pecados e salvagdo da alma. Fazendo surgir as primeiras casas de
misericordia ligadas as praticas e costumes dos ensinamentos cristdos, onde a caridade
era palavra de honra. Gradualmente, as casas de caridade passaram a ocupar lugar de
destaque na assisténcia social e de saude a populagdo marginalizada e desfavorecida e
fez surgir os primeiros hospitais na perspectiva da benevoléncia e caridade para a
populagcdo mais necessitada.

O ato de humanizagao deu seus primeiros passos nessa época, sob influéncia
da religido cristd e gracas aos preceitos de caridade e mansidao, assim a atengéo a
saude aos mais necessitados ao longo da histéria esteve ligado a dependéncia da igreja
e por atos de caridade e solidariedade a quem mais precisava.

Segundo Pottmeier at al (2020) as criangas sempre existiram, a infancia nao,
sendo a crianga uma representagao do adulto menor e condicionado a pensar e agir
como adultos, da mesma forma como ndo existia uma consciéncia que fazia pensar
sobre os direitos das criangas e as suas especificidades inerentes da faixa etaria.

Mesmo com a mudanc¢a de concepg¢ao promovida pelas a¢des de caridade
com o préoximo, a assisténcia a saude da crianga nao recebia cuidados terapéuticos
especificos para sua faixa etaria. Segundo Araujo et al. (2014) a infancia nao era
percebida pela familia e nem pelo Estado como uma etapa do ciclo vital, com
necessidades singulares. Somente no decorrer dos séculos, a crianga passou a ser vista
socialmente, com particularidades significativas que exigiam transformacgbes sociais,
econdmicas e politicas.

No Brasil, a exclusdo da crianga com deficiéncia tem origem nos primeiros
habitantes do pais, os indios. Eles sacrificavam os recém-nascidos com incapacidades
para receber a purificacdo dos pecados, por acreditarem ser castigo divino o nascimento
de uma crianga com deficiéncia. No periodo colonial, o tratamento continuou o0 mesmo,
0 nascimento de um escravo com qualquer tipo de deficiéncia era tido como um escravo

sem valor, portanto deveria morrer (SILVA, 1987).
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No periodo colonial brasileiro, a falta de especificidade terapéutica adequada
para faixa etaria marcou condutas indevidas que influenciaram diretamente nos altos
indices de mortalidade infantil na época, somados, € claro, as péssimas condicbes
sanitérias e sociais que intensificavam o processo de adoecimento, principalmente dos
mais vulneraveis. Outro ponto que chamava atengao sdo os aspectos nutricionais e as
vestimentas que também eram inadequados para as criangas, era nitido que as criancas
ficavam em segundo plano, a prioridade era suprir a necessidade da populagao adulta
(ARAUJO et al., 2014).

Em geral, a mortalidade infantii era entendida como algo natural,
independente da causa da fatalidade, as familias ndo apresentavam sentimentos
intensos de perda por um filho que morreu, pois sabiam que logo nasceria outro e aquele
lugar vazio seria ocupado. A atengdo a saude da crianga, durante um longo periodo,
esteve ligada a mesma terapéutica de cuidados ofertados para populagdo adulta, a
atencdo a saude da crianga com deficiéncia era também a mesma terapéutica de
atengdo destinada a pessoa com deficiéncia adulta (HERNICK; FARIA, 2015).

Em decorréncia da evolugao do saber cientifico e o desenvolvimento de
praticas de saude mais sofisticadas foi possivel prolongar a vida de criangas conhecidas
como clinicamente frageis, esse fato possibilitou maior sobrevida para os recém-
nascidos prematuros, as malformagbdes congénitas, doengas cronicas e traumas,
originando as denominadas CRIANES (Criangcas e Adolescentes com Necessidades

Especiais de Saude).

3.2 Criangas e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saude

Nos ultimos anos, houve mudangas no perfil de sobrevivéncia infantil,
segundo Cabral et al. (2020), em 2015, o Brasil alcangou com folga a meta quatro dos
Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM) e reduziu a mortalidade infantil e
diminuiu as taxas de mortalidade infantil de 52,5 por mil nascidos vivos para o indice de
17,7 por mil nascidos vivos.

Um conjunto de fatores contribuira para esse declinio, como a implantacdo de

programas de transferéncia de renda, aplicacédo de estratégias de enfrentamento as
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mortes evitaveis, como o Programa Nacional de Imunizagdo, Programa Nacional de
Aleitamento Materno, Estratégias de Atencéao Integral as Doencas Prevalente na Infancia
(AIDPI) neonatal e pediatrico, Estratégia de Saude da Familia e a incorporagao de novas
tecnologias pré-natal e neonatal no Sistema Unico de Saude (SUS) (CABRAL, et al.,
2020).

Outro fator positivo foi 0 avanco na assisténcia neonatal e aos beneficios da
rapida evolugao das industrias de medicamentos e equipamentos hospitalares. Por outro
lado, cresceu a demanda por cuidados complexos em criangas clinicamente frageis e
sobreviventes das tecnologias de saude e que tiveram seu quadro clinico cronificado
com algum tipo de necessidade especial de saude (VERNIER, CABRAL, 2006;
SILVEIRA; NEVES, 2017; CABRAL et al., 2020).

Essa populacéo de criangas e adolescentes foi destacada, no final da década
de 1980 pela Martenal and Child Health Bureau, nos Estados Unidos, como Children with
Special Health Care Needs (CSHCN), considerado a faixa etaria incluida nas demandas
de cuidados das CRIANES as criangas e adolescentes entre 0-17 anos (SILVEIRA;
NEVES, 2017). Inicialmente, no Brasil, a tradugdo incluia apenas Criangas com
Necessidades Especiais de Saude, e a faixa etaria incluindo o adolescente foi
mencionada pela pesquisadora Silveira (2014), em sua tese de doutorado, na qual foi
apresentado pela primeira vez o termo CRIANES com adequacao para “Adolescentes
com necessidades especiais de saude”, em que o acrédnimo CRIANES passou a referir:
CRI - criangas, A - adolescentes, N - necessidades, E- especiais e S- saude.

Posteriormente, Dias et al. (2019) utilizou um termo mais amplo denominando-
as de criangas com necessidades especiais de cuidados multiplos, continuos e
complexos. Uma acepcéo diferente do censo populacional do Instituto de Geografia e
Estatistica (IBGE) que se refere a esse grupo apenas como criangas com deficiéncia.
Cabe dizer que as CRIANES se diferenciam daquelas com deficiéncia, pois o significado
e complexidade do termo vai além do significado e exigem multiplas demandas de
cuidados.

Nesse sentindo, as CRIANES sido cognominadas pela literatura cientifica
como herdeiras do avango tecnolégico, na qual incluem as afecgbes perinatais que

devido a um longo periodo de tratamento intensivo, as criangas desenvolveram doengas
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complexas, ou ainda, aquelas com malformag¢des congénitas que demandam um
acompanhamento de saude por tempo indeterminado (VERNIER; CABRAL, 2006).
Desse modo, foi necessario desmistificar a ligagdo das CRIANES apenas
como portadoras de deficiéncia. Por muito tempo, a definicdo do que seria deficiéncia
esteve ligada a parametros do modelo biomédico. A Politica Nacional de Atencao Integral
a Saude da Criangca (PNAISC) define criangas com deficiéncia como aquelas que

demandam agdes estratégicas e cuidados de saude prioritarios, assim conceituadas:

As criangas com deficiéncia ou em situagdes especificas e/ou de vulnerabilidade
sao as que demandam acgdes estratégicas e servigos de saude prioritarios, que
em regra geral devem ser articulados com outras politicas publicas. Criangas
com deficiéncia sdo aquelas que nascem ou adquirem algum tipo de deficiéncia
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, com alguma repercussao no
desenvolvimento neuropsicomotor (BRASIL, 2018, p. 93-94).

Ja alein®13.146, de 6 de julho de 2015 que estabelece o estatuto da pessoa

com deficiéncia considera a pessoa com deficiéncia como:
Aquela que tem impedimento a longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial que em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participagao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as
demais pessoas (BRASIL, 2015a).

Vale dizer, que, ndo necessariamente, as CRIANES vao apresentar alguma
deficiéncia fisica, mental ou psicomotora, algumas delas podem ter associacao, porém
os fatores determinantes para a sua classificagdo sdo as necessidades de saude
presente e tipo de cuidado especial de saude demandado por elas.

Nesse sentido, o Ministério da Saude (BRASIL, 2015a) acrescenta que as
especificidades e necessidades de tecnologias de saude incluem o uso de tecnologia
assistida ou ajuda técnica para pessoa com deficiéncia, com disponibilidade de
equipamentos, dispositivos, metodologias e estratégias praticas de servigos de saude
para auxiliar a pessoa com impeditivo no alcance da sua autonomia, independéncia,
qualidade de vida e inclusao social.

Desse modo, a especificidade inerente as demandas de saude s&o utilizadas
como referéncia para classificar as CRIANES, ou seja, elas sédo avaliadas de acordo com
suas necessidades de saude e nao pelo seu diagnéstico médico, divididas em seis
grupos, a saber: 1) Demandas de desenvolvimento - inclui disfuncdo neuromotora
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muscular, limitagdes funcionais e incapacitantes; 2) Demandas de cuidados tecnolégicos
- estdo as criangas e adolescentes em uso de dispositivos mantenedores da vida, como
gastrostomia, traqueostomia e colostomia; 3) Demandas de cuidados medicamentosos -
sdo as criangas e adolescentes farmacodependentes; 4) Demandas de Cuidados
habituais modificados - sdo dependentes de tecnologias adaptativas para auxiliar na
realizacdo de tarefas comuns da vida diaria, como locomoc¢ao, alimentacdo e
higienizagdo; 5) Demandas de Cuidados mistos - apresentam mais de um tipo de
demanda de cuidados e 6) Demandas de Cuidados clinicamente complexos - envolvem
a combinacéao de todas as demandas de cuidados citados e que a crianca e adolescente
ir4 necessitar, inclusive manejo tecnolégico de vida (GOES, CABRAL, 2017; SILVEIRA,
NEVES, 2017).

Devido a essa pluralidade de demandas, os cuidados apos a alta € um desafio
para as CRIANES, visto que necessitam de cuidados continuos e complexos. Nesse
contexto, a Atencao Domiciliar (AD) € uma aliada importante para instrumentalizar as
familias no desenvolvimento de praticas domiciliares de cuidado com realizacdo de
intervencgao assertiva, apoio e orientagdo (MARCON et al., 2020).

E aconselhavel que o processo de orientagdo para os familiares prepare-os
para a alta, seja iniciado pelas equipes de saude desde o periodo de hospitalizagéo,
treinando quanto aos cuidados e manuseio com dispositivos tecnoldgicos, como sondas
de gastrostomias e nasoenterais, traqueostomias, aspiracéo das vias aéreas, cuidados
com as ostomias intestinais e vesicais, vale dizer que o profissional enfermeiro deve
assumir papel social ativo nesse momento, pois a alta hospitalar se resume no momento
mais esperado pela familia e, se programada e bem orientada, o momento se torna ainda

mais gratificante.

3.3 O processo de invisibilidade politica das criancas

As diferengas séo pouco toleradas pela sociedade, por vezes ela se organiza
de forma excludente e aqueles que apresentam algum tipo de deficiéncia sdo excluidos
dos processos sociais e politicos, a necessidade de se enquadrarem no padrao social

os deixam a margem de uma sociedade excludente. Consequentemente, a invisibilidade
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vai se apresentando como uma caracteristica social dessa populacdo. Para Moreira
(2010) as relagbes sociais das criangas sempre estiveram ligadas de forma passiva,
ligadas ao dever e a obediéncia perante a figura, quase sempre, masculina, que
simboliza relagao de poder, seja por meio da figura paterna, padres ou senhores de terra.

Nesse sentido, ndo seria errado, comparar a infancia com o processo de
ocultagédo. Assim, Sarmento (2007) destaca que “Desconhece-se o que esta oculto e ndo
€ suscetivel de ser procurado, porque nao esta previsto o seu achamento, mesmo que
esteja ali do lado, como uma moeda, escondida na escuridao redobrada pela luz vizinha"

Para o referido autor, a invisibilidade da infancia decorre de um longo periodo
de mobilizagéo. Historicamente a crianga sofre com o processo de ocultagdo, por esse
processo. Sarmento (2007, p. 25-26) explica trata-se da “ocultacdo da realidade dos
mundos sociais e culturais da crianga, na complexidade de sua existéncia social”.

Cabe dizer que a crianga nao era entendida dentro de sua realidade social,
nem tampouco sua demanda de cuidado era baseada em sua especificidade
caracteristica de sua faixa etaria. As decisdes referentes a infancia eram baseadas em
construgdes adultocentricas?, corroborando para a ocultagdo do processo da infancia.

A visibilidade e representagao social da infancia ainda passou por um longo
processo até ser concretizada de modo a favorecer a infancia, porém, o mesmo autor
ainda considera que a criagcao de sucessivas representagdes das criangas ao longo da
histéria contribuiu para a invisibilidade da realidade social da infancia (SARMENTO,
2007; MOREIRA, 2010).

A analogia referente a infancia pode ser verificada pela forma como foi
construida a imagem social do ser crianga, que por vezes, sofre uma ocultagéo referente
a realidade do seu mundo social, crengas e costumes que geram concepgdes sobre a
participagdo das criangas como atores sociais ativos. Essa faixa etaria é entendida por
Tomas (2007) como a idade minoritaria, com menos maturidade e pouca forga, que

implica em uma relagdo de poder desigual em comparacao aos adultos.

2 Relativo a pratica social que coloca os adultos em uma posigdo muito mais privilegiada do que criangas
ou adolescentes, excluindo estes de escolhas politicas.
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Esse paradigma reflete nas politicas sociais e de saude destinadas a infancia,
a legislagédo deve incluir as criangas nas decisdes e envolvé-las em estratégias mais
inclusivas que atendam as necessidades de cuidado especificos para essa faixa etaria,
e enfim, alcangar um atendimento integral e com equidade (SANTOS; MACDONALD;
CARNEVALE, 2020).

E quando se fala em inserir a crianga nas decisdes, significa inclui-la em
pastas que geram impactos na infancia e incentivem a participagdo popular em prol de
um bem maior. Assim, Perez e Silva (2020) reconhecem que as criangas devem ser

inseridas como sujeito politico, recomendado:

Reconhecé-las como atores sociais plenos, reconhecer suas produgdes
simbdlicas e a constituicdo das suas representagdes e crengas na cultura. Essa
iniciativa corrobora para a promogéao e construgdo de um olhar critico, reflexivo
e participativo da crianga no meio social (PEREZ; SILVA, 2020, p.8).

A partir desse processo de invisibilidade, Dias, Soares e Oliveira (2016) reflete
sobre a condigdo concebida a crianga e referente ao logo processo de invisibilidade

histérica e social e acrescenta:

Como sujeito de direitos, as criangas, de uma condig¢ao de invisibilidade histérica
e social, passam a ser alvo de politicas publicas capazes de conferir-lhes status
de dignidade humana. Todavia, as politicas, para serem efetivas, precisam voltar
suas agdes para os sujeitos reais que as materializam (no nosso caso, as
criangas do campo), para as quais o debate sobre seus processos de
socializagdo e de construgdo/produgdo de culturas torna-se imprescindivel
(DIAS; SOARES; OLIVEIRA, 2016, p.387).

Além disso, se faz necessario acrescentar pastas de discussdes envolvendo
os direitos das criangas, pois segundo Arantes (2012) a presenca de representagdes
sociais de criangas em debates da constituinte refletiu na afirmacéao da protegédo dos

direitos da crianga estabelecido no Art. 227 da Constituicao de 1988, que diz:

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca e ao
adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a alimentagao, a
educagéo, ao lazer, a profissionalizagado, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de
toda forma de negligéncia, discriminagao, exploragéo, violéncia, crueldade e
opressdo (BRASIL, 1988).

Desse modo, observa-se a importancia de compreender as criangas como

titulares de direitos que, no que Ihe concerne, necessitam de voz e representatividade
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politica, a fim de produzir respostas imediatas aos seus problemas sociais e de saude, e
assim, nao sejam entendidas apenas como uma faixa etaria aquém ou isenta de direitos.

Vidas menores, € assim que Vicentin e Takeiti (2019) denominam a condigao
etaria da crianga, considerando-a como minoritaria, causando uma subjetivagdo das
politicas voltadas para as criangas e adolescentes. Muito se discute a respeito da
subjetividade politica de criancas e adolescentes, nao é dificil confirmar o pensamento
de Vicentin e Takeite (2019, p.115) quando diz que a populagao infanto-juvenil “foram e
ainda sao considerados apenas objetos de cuidado e tutela dos adultos”. Grande parte
do pensamento esta enraizada em um contexto histérico que vigorou ao longo do tempo,
mas que no século XX inseriu uma nova sensibilidade em relagdo as abordagens ético-
politica da crianga e do adolescente.

De fato, a construgao da concepcgao de protecao da crianga e do adolescente
sempre esteve fundada em referenciais adultocentrismo, como citado por Vicentin e
Takeite (2019).

Um obstaculo central a participacgao juridico-politica de criangas e adolescentes
é a pressuposicao da sua falta de desenvolvimento cognitivo para a participagao,
argumentacao e deliberagéo; sua falta de capacidade e, por conseguinte, de
capacidade de consentimento politico. Tal pressuposigao invisibilizou e legitimou
a pulsédo de dominagéo sob a égide da imaturidade dos mais novos (VICENTIN;
TAKEITE, 2019, p.117).

Além da construcdo do pensamento gerado pela ideia da crianga e do
adolescente apresentarem uma incapacidade cognitiva devido a pouca idade, no Brasil
esse pensamento é somado as caracteristicas de uma sociedade desigual (ARAUJO et
al., 2014).

E certo que a crianga, ao longo dos anos, evidenciou inumeras
transformacdes e ocupou diferentes posicbes na sociedade. Essas transformacgdes
possibilitaram enfrentar diversas situagdes de vida e de saude para, finalmente, depois

de muitos anos, ser considerada sujeito social com caracteristicas particulares.

3.4 Politicas Publicas de Saude para criangas e adolescentes

Por muito tempo, o cuidado infantil foi equiparado ao cuidado com adultos, é

possivel observar que as politicas de atencédo a saude das CRIANES sdo as mesmas
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ofertadas aos pacientes crénicos das demais faixas etarias no Brasil. Sabemos que as
criangas e adolescentes apresentam especificidades de saude inerentes a sua faixa
etaria, dai a importancia de politicas voltada para esse grupo (ARAUJO et al., 2014;
PORTELA, 2016).

O embrido de conteudo com foco na integralidade de direitos sociais da
pessoa com deficiéncia teve inicio em 1943. Os anos seguintes, foram semelhantes a
uma gestagdo prolongada, pouco se evoluiu em termos de politicas para este publico
(DICHER; TREVISAM, 2014). Em 1948, com a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos (DUDH) proclamada pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas foi
incrementando avango no pensamento de igualdade, dignidade e direitos humanos, logo
no primeiro artigo e completa no artigo 23 citando o direito da crianga deficiente, onde
diz:

Artigo 1°. Todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e
direitos. Sdo dotados de razdo e consciéncia e devem agir em relagdo uns aos
outros com espirito de fraternidade.

Artigo 23. paragrafo 2. Os Estados-partes reconhecem o direito da crianga
deficiente de receber cuidados especiais e, de acordo com 0s recursos
disponiveis e sempre que a crianga ou seus responsaveis reunam as condigdes
requeridas, estimulardo e assegurardo a prestagao de assisténcia solicitada, que
seja adequada ao estado da crianga e as circunstancias de seus pais ou das
pessoas encarregadas de seus cuidados.

Artigo 23. paragrafo 3°. Atendendo as necessidades especiais da crianga
deficiente, a assisténcia prestada, sera gratuita sempre que possivel, levando-
se em consideracgao a situagcao econémica dos pais ou das pessoas que cuidem
da crianga, e visara a assegurar a crianga deficiente o acesso a educagao, a
capacitagao, aos servigos de saude, aos servigos de reabilitagao, a preparagéo
para emprego e as oportunidades de lazer, de maneira que a crianca atinja a
mais completa integracéo social possivel e o maior desenvolvimento cultural e
espiritual.

A DUDH se expandiu por meio da realizacdo de convencdes, dentre elas a
Convencéao sobre os Direitos da Crianga, adotada em 1989 na Assembleia Geral da
Organizacao das Nacdes Unidas. Esse instrumento representou um grande passo na
luta pela garantia dos direitos humanos da crianga. No Brasil, os ajustes foram

formalizados por meio do decreto n.° 99.710 de 21 de novembro de 1990, que promulgou
a Convencao sobre os Direitos da Crianca (BRASIL, 1990c).
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Destaca-se que a atencao da saude da crianga sofreu mudangas ao longo do
tempo no Brasil, influenciada pelo periodo histérico. A partir do século XX, o poder
publico direcionou o olhar para a infancia visando reduzir o adoecimento nesta faixa
etaria. Logo, em 1975, foi criado o Programa Nacional de Saude Materno- Infantil
(PNSMI) tendo como objetivo a redugdo da morbimortalidade materna e da crianga,
incrementando a cobertura e a capacidade resolutiva da rede publica de servicos de
saude do pais (BRASIL, 2011; ROSSETTO et al, 2019).

No ano seguinte, em 1976, a Coordenacédo de Protegdo Materno-Infantil
passou a chamar-se Divisdo Nacional de Saude Materno-Infantil (DINSAMI) e trabalhou
na criacdo de departamentos de saude para mulher e a crianga. Assim, em 1983, a
DINSAMI foi responsavel pela elaboragdo do Programa de Assisténcia Integral a Saude
da Mulher e da Crianga (PAISMC), fato que ampliou os atendimentos na rede publica
para essa clientela (BRASIL, 2011; ROSSETTO et al, 2019).

Como é possivel observar, por muito tempo a saude da crianga esteve ligada
a acdes da saude materna. Somente em 1984, considerando as especificidades da
mulher e da crianga, o PAISMC foi desmembrado e fez surgir dois programas: Programa
de Assisténcia Integral a Saude da Mulher (PAISM) e Programa de Assisténcia Integral
a Saude da Crianga (PAISC) (ARAUJO et al., 2014).

De modo geral, a PAISC foi a primeira proposta formulada especifica para a
populacao infantil. No entanto, os métodos centralizados desconsideravam a diversidade
regional do pais, desse modo, objetivando estender agdes ao publico infantil e
adolescentes foram desenvolvidas cinco agdes de atendimento, a saber: aleitamento
materno e orientagao familiar; estratégias de controle de afecgbes respiratorias agudas;
imunizacdo basica; controle efetivo das doencas diarreica e acompanhamento
profissional do crescimento e do desenvolvimento infantil (ARAUJO et al., 2014).

Com a publicagdo da Constituicdo Federal de 1988, o Brasil assumiu o
compromisso de garantir os direitos, ndo s6 das criangas, mas de toda a populagao
brasileira. O Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) por meio da Lei n° 8.069 de
1990 também foi um marco histérico de reconhecimento dessa populagao, pois adquiriu
direitos de protecdo a sua integridade fisica e psicologica. De acordo com este

documento, considera-se como crianca toda pessoa até doze anos incompletos e



36

adolescente aquela entre doze e dezoito anos (BRASIL, 1990a; ARAUJO et al., 2014;
NEVES et al., 2015).

Em 2001, foi criada a Portaria n°® 1531 que instituiu o Programa de Assisténcia
Ventilatéria Nao Invasiva aos Portadores de Doencas Neuromusculares (BRASIL, 2001).
Posteriormente a Portaria n® 1.370, de 3 de julho de 2008 ampliou o rol de patologias
neuromusculares que podem se beneficiar do Programa de Assisténcia Ventilatoria Nao
Invasiva aos Portadores de Doengas Neuromusculares (BRASIL, 2008).

Em 2011, por meio da Portaria n°® 2.527, o Ministério da Saude redefiniu a
(AD) no ambito do Sistema Unico de Saude, a mesma foi revogada pela portaria n® 963,
de 27 de maio de 2013. Um dos eixos centrais da AD ¢é a “desospitalizagédo”.

Posteriormente, em 2014, com a publicagcao da Politica Nacional de Atengao
Integral as Pessoas com Doengas Raras (PNAIPDR), instituida no ambito do SUS, é
aprovado as Diretrizes para Atencgao Integral as Pessoas com Doengas Raras. Segundo
a portaria, a pessoa portadora de doenga rara € garantida atencdo humanizada,
diagndstico correto, acesso garantido nos servigos de saude e cuidado integral (BRASIL,
2014a).

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras
(PNAIPDR) foi instituida por meio da Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014, para
efeitos de organizacdo e credenciamento de servigos, a PNAIPDR foi dividida em dois
eixos a saber: eixo |: Doengas raras de origem genética (anomalias congénitas ou de
manifestagao tardia, deficiéncia intelectual, erros inatos do metabolismo) e eixo Il
Doencas raras de origem nao genética (infecciosas, inflamatérias, autoimunes, e outras
doencas raras de origem n&o genética) (BRASIL, 2014a).

Observa-se que as politicas de saude citadas anteriormente nao tratam
especificadamente da populagéo infanto-juvenil. Até o momento, as politicas de saude
para as criangas tinham como foco a redugdo da mortalidade infantil, no entanto, foi
necessario a construgado de um olhar ampliado para essa populagao.

Dessa forma, em 2015, houve um avancgo nos debates referentes ao publico
pediatrico. A publicagdo da Portaria n°® 1.130, de 5 de agosto de 2015 instituiu a Politica
Nacional de Atencao Integral a Saude da Crianga (PNAISC) dividida em sete eixos, a

saber: Eixo Estratégico | (Atengcdo Humanizada e Qualificada a Gestagao, ao Parto, ao
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Nascimento e ao Recém-Nascido); Eixo Estratégico Il: Aleitamento Materno e
Alimentacdo Complementar Saudavel; Eixo Estratégico Ill: Promocdo e
Acompanhamento do Crescimento e do Desenvolvimento Integral; Estratégico IV:
Atencéo Integral a Criangcas com Agravos Prevalentes na Infancia e com Doencas
Cronicas; Eixo Estratégico V: Atencéo Integral a Crianga em Situagcédo de Violéncias,
Prevencao de Acidentes e Promocgéo da Cultura de Paz; Eixo Estratégico VI: Atengéo a
Saude de Criangas com Deficiéncia ou em Situag¢des Especificas e de Vulnerabilidade;
Estratégico VII — Vigilancia e Prevencdo do Obito Infantil, Fetal e Materno (BRASIL,
2015b).

Sendo o Eixo Estratégico IV voltado para atengéo integral as criangas com
agravos prevalentes na infancia e com doenca cronica e o Eixo VI da Atencao a Saude
de Criangas com Deficiéncia ou em Situagdes Especificas e de Vulnerabilidade séao os
dois eixos que se aproximam das demandas das CRIANES. Conforme. De acordo com
o Ministério da Saude (BRASIL, 2015b) como:

Conjunto de estratégias intersetoriais e intersetoriais, para inclusédo dessas
criangas nas redes tematicas de atengdo a saude, mediante a identificagdo de
situagéo de vulnerabilidade e risco de agravos e adoecimento, reconhecendo as
especificidades deste publico para uma atengao resolutiva (BRASIL, 2015b, art.
6°, item VI).

A PNAISC orienta as agbdes de cuidados, de modo a articular estratégias,
como a implantagéo do Plano Terapéutico Singular (PTS) na Atencao Domiciliar (AD)
que juntos motivaram programas de desospitalizagao para a continuidade do cuidado no
ambito da atengdo primaria (LIMA et al., 2021). Durante o periodo em que o usuario
estiver sob os cuidados do Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD), a equipe da atencao
basica de sua referéncia devera compartilhar o cuidado, participando na elaboragao do
Plano Terapéutico Singular (PTS) (BRASIL, 2016).

A AD teve origem no trabalho Home Care desenvolvido nos Estados Unidos
em 1970. No Brasil, os primeiros registros de atengcdo domiciliar se referem ao Servigo
Ambulatorial Domiciliar Urbano, instituido pela previdéncia social em 1960. O SAD tem
se expandido em resposta as mudangas no perfil demografico, epidemioldgico, social e

cultural da populacao (BRASIL, 2014Db).
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Esta modalidade de atengdo domiciliar é integrada a Rede de Atencdo a
Saude (RAS) e configura-se como um conjunto de acdes de prevencao e tratamento de
doencas, reabilitacao, paliagdo e promogéo a saude, prestadas em domicilio, garantindo
continuidade de cuidados. Ela esta indicada para pessoas em situacao de estabilidade
clinica e que necessitam de atenc&o a saude, no entanto, encontram-se impossibilitadas
de comparecer ao hospital por conta de restricao definitiva ou temporaria, ou em estado
de vulnerabilidade (BRASIL, 2016).

A atencdo domiciliar € responsavel por reorganizar a pratica assistencial e
formular estratégias de substituicdo do modelo hospitalocéntrico. Uma vez que este
modelo tem como foco o tratamento da doenca e ndao do doente, as técnicas de
abordagens em saude tem foco na recuperagao e pouco foco em promogao da saude,
sendo o ambiente hospitalar local unico para tratamento das doencas.

Segundo o relatério mundial de saude publicado pela Organizagédo Mundial de
Saude (OMS) em 2008, o hospitalocentrismo envolve um enfoque desproporcionado em
atencao terciaria especializada e na subespecializagao, fato que favoreceu a ineficacia
e desigualdade nos servicos de saude. Vale dizer que o século XX enfatizou o
atendimento em hospitais, uso de tecnologia e subespecialidades, ganhando um papel
central na maioria dos sistemas de saude em todo o mundo.

Assim, em 1980, com a 82 Conferéncia Nacional da Saude e a criacdo do
Sistema Unico de Saude é que foi observado mudancas nas abordagens e estratégias
de saude, fundamentada na Lei Organica da Saude, em seu Artigo 1 que diz: “as acoes
€ aos servigos para a sua promogao, protecao e recuperagao” (BRASIL, 1990b).

Desse modo, as praticas hospitalocéntricas foram substituidas
gradativamente por cuidados centrados no paciente que vao além de praticas
meramente curativas, pois possibilita a produgdo de novos modos de cuidar que
transcendem o modelo hegemédnico medicalizante, e considera o paciente como ser
holistico que deve ser tratado e reconhecido em sua totalidade (SEIXAS et al., 2019).

A Portaria n°® 2.436, de 21 de setembro de 2017 aprovou a Politica Nacional
de Atengao Basica, estabelecendo a revisédo de diretrizes para a organizagao da Atencao
Basica, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), estabelecendo as diretrizes para

a organizagao do componente Atencao Basica, na Rede de Atengdo a Saude (RAS),
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sendo a Atencao Basica a principal porta de entrada e centro de comunicacdo da RAS,
coordenadora do cuidado e ordenadora das agdes e servigos disponibilizados na rede,
tendo a Estratégia de Saude da Familia (ESF) sua estratégia prioritaria para expanséo e
consolidagao da Atengao Basica (BRASIL, 2017).

Starfield (2004) considera sete atributos essenciais que complementam as
acdes de saude na AB. O primeiro atributo é o da acessibilidade, que representa um
elemento estrutural para a atengao primaria e possibilita que as pessoas cheguem aos
servigos de saude. Esse atributo esta relacionado ao tempo de atendimento nas
unidades, incluindo a disponibilidade geografica que envolve a localizagédo da unidade
de saude proximo da familia em horarios e dias acessiveis, de modo a suprir as
necessidades da populagao.

Outro atributo € a longitudinalidade regular dos cuidados a longo prazo, a
integralidade da assisténcia prestada, a coordenacgao do cuidado na RAS como garantia
de continuidade da atengdo a saude, o enfoque no cuidado a familia, a orientagao
comunitaria a fim de reconhecer as singularidades da populagéo e o sétimo atributo
referente a competéncia cultural responsavel por promover vinculo da equipe de saude
e a populagao (STARFIELD, 2004).

Além disso, a PNAB é também responsavel por realizar a Atengdo Domiciliar
a pessoas com problemas de saude controlados/compensados com algum grau de
dependéncia para as atividades da vida diaria e que ndo podem se deslocar até a
Unidade Basica de Saude.

Desse modo, O Servico de Atencao Domiciliar (SAD) representa uma
ferramenta essencial de cuidado realizado pelos préoprios familiares e/ou cuidadores no
domicilio (SOUSA, 2017). A AD é classificada entre as modalidades AD1, AD2 e AD3, a
escolha da modalidade sera definida conforme as necessidades de cuidado de cada
paciente (BRASIL, 2016).

A AD 1 é aquela com menor frequéncia de demanda de cuidados e com menor
necessidade de intervengdes multiprofissionais. Vale ressaltar que a AD1 é de
responsabilidade das equipes da Atencéo Basica (AB) por meio de acompanhamento

regular em domicilio.
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Ja a modalidade AD2 ¢ indicada para os usuarios com indicagdo de AD e com
o fim de abreviar ou evitar hospitalizacédo, incluido aqueles com afec¢gbes agudas,
cronicas agudizadas ou cronico-degenerativas, cuidados paliativos ou acompanhamento
do RN para ganho de peso ponderal (BRASIL, 2016; ROSSETTO et al, 2019).

Por fim, a modalidade AD3 sao elegiveis os usuarios com demandas listadas
na modalidade AD 2 e quando necessitar de cuidado multiprofissional mais frequente,
como o uso de equipamentos ou realizagdo de procedimento de maior complexidade,
por exemplo, ventilagdo mecanica, paracentese de repeticdo, nutricdo parenteral ou
transfusdo sanguinea. Usualmente, essa modalidade demanda periodos maiores de
acompanhamento domiciliar (BRASIL, 2016; ROSSETTO et al, 2019).

A continuidade do cuidado na AD deve estar alinhada com o PTS que consiste
em um conjunto de propostas e condutas terapéuticas articuladas e especifica para cada
usuario. O PTS resulta da discussdo coletiva de uma equipe interdisciplinar que
considera as particularidades do cuidado a CRIANES a partir do meio em que ela esta
inserida, elencando metas a curto, médio e longo prazo. E ideal que o PTS seja
construido com a equipe multidisciplinar, visto que ap6és a alta hospitalar, a CRIANES ira
necessitar do suporte da equipe multiprofissional para acompanhamento regular, de
acordo com suas demandas de cuidado em seu domicilio e devem ser apoiadas pelos
ambulatérios de especialidades e centros de reabilitagao (BRASIL, 2016; ROSSETTO et
al, 2019).

Além dos ambulatérios de especialidades e centros de reabilitagdo, outro
suporte utilizado como estratégias de apoio era oferecido pelos Nucleos de Apoio a
Saude da Familia. No entanto, conforme a Nota Técnica n°® 3/2020- DESF/SAPS/MS, o
Ministério da Saude deixou de credenciar novas equipes NASF- AB desde janeiro de
2020, segundo a nota (BRASIL 2020, p. 1) “a composi¢cao de equipes mulprofissionais
deixa de estar vinculada as tipologias de equipes NASF- AB. Com essa desvinculagéo,
o gestor municipal passa a ter autonomia para compor suas equipes mulprofissionais,
definindo os profissionais, a carga horaria e os arranjos de equipe”. Desse modo, os
gestores municipais tém a oportunidade de conhecer melhor as necessidades em saude

da populagao e aprofundar os atendimentos consoante as demandas locais.
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A realizacao do cuidado na casa do usuario confere grande potencialidade a
Atencao Domiciliar (AD) em relacao a longitudinalidade e integralidade do cuidado, pois
possibilita 0 conhecimento aprofundado do usuario, assim como de sua rotina, cultura e
relagdes com a familia (ROSSETTO et al, 2019).

Além disso, o cuidado desenvolvido no ambiente domiciliar possibilita um
maior envolvimento do familiar e uma atencéo humanizada e individualizada, assim como
menor risco de infeccao hospitalar, pois representam um conjunto de atividades
desenvolvidas na propria residéncia do usuario, na busca pela promog¢ao, recuperagao
e reabilitacdo da CRIANES a sua rotina, envolvendo ainda as atividades programadas

pela equipe multiprofissional.

3.5 Itinerario Terapéutico do familiar cuidador de CRIANES

O termo ltinerario Terapéutico (IT) é utilizado ha quase duas décadas no Brasil
para a investigacdo sobre doencas, sofrimento, aflicbes de pessoas frente ao
adoecimento e a busca por tratamento médico (GERHARDT et al., 2016). O IT Refere-
se a busca de cuidados terapéuticos e procura descrever e analisar praticas individuais
e socioculturais em termos dos caminhos percorridos pelas pessoas nos sistemas de
saude a fim de suprir suas demandas de cuidados.

No entanto, somente em fevereiro de 2021, o termo foi inserido no portal dos
Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS) tendo como nota de escopo: “Busca por
cuidados terapéuticos que envolve as praticas individuais e socioculturais em termos dos
caminhos percorridos pelos individuos na tentativa de solucionarem seus problemas de
saude”.

O IT se estabelece de varias maneiras, a depender da demanda em questao,
assim, a familia diante da confirmagao do diagnéstico de um filho com necessidade
especiais, se depara com o novo e inesperado, descontruindo a idealizagéo do filho ideal

e higido®. O momento demanda mudangas de planos, sonhos e necessidade de

3 Etimologicamente, a palavra Higido deriva Higeia ou Higieia, Deusa grega que representava a
personificagédo da saude, limpeza e sanidade, assim a palavra Higido é sinénimo de saudavel. Nesse caso,
a desconstrugao imaginaria do filho saudavel e a aceitagédo do filho real envolve frustagdes e alterada a
dinamica familiar sofre como o novo e o inesperado, tendo necessidade de readaptar-se a nova situagao.
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reestruturacdo da dindmica familiar, caracterizado por um acontecimento de natureza
temporaria ou permanente, o processo de adaptacdo e resolugdo de problemas
dependera do tipo e da condigdo socioecondémica de cada familia (COUTO, 2017;
VERISSIMO, 2019).

Além disso, é necesséario o aporte profissional e emocional desde o
diagndstico até a transi¢ao do cuidado a nivel domiciliar, assim como o desenvolvimento
de estratégias especificas que assegurem o acolhimento, a promogao da saude e o bem-
estar biopsicossocial (BUARQUE, 2016; VERISSIMO, 2019).

Do nucleo familiar, a mae € a pessoa mais participativa e a mais cobrada
nesse novo processo de cuidar de um filho com necessidades especiais de saude. Ela
sofre maior estresse e sobrecarga de trabalho, pois desenvolve tarefas ininterruptas e,
por vezes, exaustivas que inclui rotinas de tratamento, atendimentos das intercorréncias
e dedicagdo no cuidado domiciliar e social da CRIANES. Inclusive, as CRIANES
apresentam uma alta instabilidade clinica que torna as hospitalizagées algo comum,
causando uma desordem na rotina da familia (DANTAS, 2017; ROSSETTO et al, 2019).

E possivel observar que o cuidado a uma CRIANES gera impacto em todos
os membros da familia, visto que ela é entendida como um alicerce para superar
dificuldades e deve ser incluida no processo de cuidado. No entanto, nem sempre o
percurso desenvolvido pelas familias na rede de cuidado coincide com os esquemas e
fluxos preestabelecidos em politicas e programas de saude, e assim, as familias
desenvolvem atitudes subijetivas, individuais ou coletivas e lentamente constituem o seu
proprio IT (Cabral et al., 2011).

Entdo, visando organizar o fluxo nos servigos de saude, a Constituigao
Federal do Brasil de 1988 definiu que as agdes e os servigos publicos de saude devem
integrar uma rede regionalizada e hierarquizada, constituida por um sistema unico
organizado conforme as diretrizes de descentralizagdo, atendimento integral e
participacdo da comunidade (BRASIL, 1988).

Desse modo, foi criada a Portaria n® 4.279, de 30 de dezembro de 2010, que
regulamenta as Redes de Atencao a Saude (RAS) com arranjos organizativos de acdes
e servigcos que envolvem diferentes densidades tecnolégicas para garantir a

integralidade do cuidado de saude. Vale destacar que a palavra “rede” € uma analogia
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aos “nés” ou os entrelagos presentes em uma rede de tecido. Assim, os “n6s” sdo que
sustentam a rede, nas RAS esses “nés” devem estar conectados, entrelacados e firmes
para que a rede de atencao a saude seja como a rede de tecido firme (BRASIL, 2010).

Assim, a RAS é articulada com a Ateng¢ao Primaria a Saude responsavel por
articular os servigos dentro da rede de servigos, nesse sentido, a APS é coordenadora
do cuidado e ordenadora dos servigos dentro do sistema de saude e tem como objetivo
aumentar a eficiéncia dos sistemas de saude (BRASIL, 2010).

Para mais, a Portaria pretende superar a fragmentagao do sistema de saude,
considerando as densidades regionais, a fim de produzir impactos nos indicadores de
saude. Assim, o Ministério da Saude (MS) organizou os servicos de saude em redes
tematicas para melhorar o fluxo dentro das Redes de Atengéo a Saude (BRASIL, 2010).

Nesse sentido, o IT esta associado a um planejamento estratégico, seu
significado esta associado a estrada, caminhos e percursos que indicam uma distancia
ou um lugar a ser alcan¢cado, de modo geral, € o caminho que a pessoa, familia ou
coletividade realiza para garantir o acesso aos servigos de saude. Segundo Cabral et al.
(2011) ao acrescentarmos a palavra terapéutico, € associado o significado relativo a
situacdes de enfermidades, na qual realizam-se percursos em busca de solugdes para
demandas de saude.

Quando a familia ndo encontra apoio que necessita no profissional de saude,
ela inicia a trajetoria terapéutica do filho sozinha, em meio a incerteza e torna- se a
responsavel pela construcdo da rede e articuladora entre os diferentes profissionais
(DANTAS, 2017). Uma pesquisa evidenciou ser um desafio para as familias de CRIANES
encontrar um acompanhamento multiprofissional especializado, fato que traduz a
peregrinagao para garantir o acesso ao servigo de saude (PIESZAK; NEVES, 2020).

Nesse universo, o enfermeiro deve possibilitar a criagdo de vinculo com a
familia, este fato possibilita uma relagdo dialégica mais eficaz para o levantamento e
enfretamento dos problemas e representa uma importante ferramenta no
empoderamento e encorajamento dessas familias. Dado que o ambiente social é rico em
estimulos para a crianca e a familia encontra uma forte aliada para superar as

dificuldades. Assim, as familias, com suporte social, tendem a enfrentar de forma eficaz
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as demandas de cuidado de uma CRIANES e reduzir a sobrecarga de trabalho
(BUARQUE, 2016; DANTAS, 2017; VERISSIMO, 2019).
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4 METODOLOGIA

Neste topico é apresentado o referencial metodolégico adotado, acerca da
Revisdo Integrativa (RI), bem como as potencialidades e limites dessa abordagem
metodoldgica, e por fim, apresenta-se o caminho metodolégico percorrido no

desenvolvimento do presente estudo.

4.1 Reviséo integrativa como método de pesquisa

A RI trata-se de uma abordagem tematica que permite a analise de textos
cientificos por meio de uma busca e avaliagéo criteriosa das principais evidéncias
cientificas. Segundo Mendes, Silveira e Galvao (2008) este método busca a exaustao de
estudos referentes a tematica investigada por meio de selecao justificada dos estudos,
utilizando critérios de inclusado e exclusao especificos, além de uma criteriosa avaliacao
metodoldgica.

O termo “integrativo” tem origem do latim integrare e significa “tornar inteiro,
fazer um so6”, os autores Whittemore et al. (2014) complementam que o termo tem
relagdo com a integragéo de opinides, conceitos ou ideias que provem de pesquisas na
qual utilizam métodos cientificos. Para Botelho, Cunha e Macedo (2011), a Rl possibilita
a sumarizagao do conhecimento, com rigor cientifico. De modo geral, a Rl permite reduzir
distancias entre a pesquisa e a pratica clinica. Logo, esse método de pesquisa garante
a sintese do conhecimento, a fim de garantir que estudos individuais tenham resultados
confiaveis e que a sintetizagcao de resultados represente com precisdo a agregacgao e
sintese de estudos.

De modo geral, a Rl objetiva a sintese e analise de dados ja produzidos sobre
determinada tematica, tendo como objetivo levantar o conhecimento cientifico ja
produzido, por meio da melhor evidéncia cientifica e ser aplicada na pratica clinica
(BOTELHO; CUNHA; MACEDO, 2011).

Desse modo, visando métodos de RI mais fidedignos, na década de 1980, a
Cochrane Colaboration, uma entidade fundada no Reino Unido, chamou atencgao para a

escassez de dados referentes aos servicos de saude. Logo, um grupo da McMaster
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Medical School, no Canada, elaborou uma metodologia de aprendizado clinico, chamada
de Medicina Baseada em Evidéncias, essa metodologia influenciou outras profissdes, na
qual a Pratica Baseada em Evidéncia (PBE) passou a ser incorporada ao universo da
pratica clinica, dentre elas, na enfermagem, fato que mudou a forma de fazer saude e de
assistir ao paciente (FARIA; LIMA; ALMEIDA FILHO, 2021).

A Revisao Integrativa € fundamentada na Pratica Baseada em Evidéncia
(PBE) que se configura em um conjunto de informagdes utilizadas para confirmar ou
negar determinadas teorias, ou hipoéteses cientificas, servindo como base orientadora
dos caminhos a percorrer na pratica clinica em saude. Para alcancar a melhor evidéncia
cientifica ha necessidade de seguir procedimentos de validagao da evidéncia para, so
entao, ser aplicada (SOUZA, SILVA, CARVALHO, 2010).

Atualmente, a Pesquisa Baseada em Evidéncia (PBE) € muito aplicada a
formulagdes de politicas de saude, justamente por combinar dados da literatura tedrica
e empirica. Além de incorporar um vasto leque de propdsitos, como: definicdo de
conceitos, revisao de teorias e evidéncias, analise de problemas metodoldgicos de um
tépico particular, a sintese da literatura cientifica e conclusées gerais de uma area
especifica (SOUZA, SILVA, CARVALHO, 2010).

O principal objetivo da PBE € de reunir de forma sistematizada os resultados
de estudos cientificos, dando suporte para a tomada de decisdo. Os autores Ercole, Melo
e Alcoforado (2014) ressaltam que a PBE € um movimento bem aceito em outros paises
como Canada, Reino Unido e os Estados Unidos, porém, no Brasil, ainda se configura
com uma timida pratica clinica.

A implementagao da PBE reflete uma assisténcia de saude de qualidade, visto
que sua utilizagdo permite reduzir distdncias entre a pesquisa e a pratica clinica. Logo,
nao podemos esquecer que o0 seu desenvolvimento deve seguir uma avaliagao critica
dos resultados das evidéncias levantas. A PBE €& capaz de estruturar e guiar uma
conduta clinica a ser realizada de forma assertiva, porém ela ndo substitui o julgamento
clinico e a experiéncia profissional, pois “a experiéncia pratica, a evidéncia, mesmo
considerada de exceléncia, podera ser inadequada em determinada situagao individual.

Por outro lado, sem recorrer a melhor evidéncia disponivel, ha o risco de manter praticas
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desatualizadas, com os inerentes prejuizos para as pessoas” (SCHNEIDER; PEREIRA,;
FERRAZ, 2020, p. 3).
Para Crossetti (2012) a RI representa a sumarizagcao da literatura sobre

determinado tema, quanto ao processo de pesquisa, ela acrescenta que:
Os dados bem conduzidos qualificam os resultados e possibilita identificar as
lacunas do conhecimento em relagdo ao fenbmeno em estudo, identificar a
necessidade de futuros pesquisas, revelar questdes centrais da area em foco,
identificar marcos conceituais ou tedricos, mostrar o estado da arte da produgéo
cientifica resultante de pesquisas sobre um determinado tema (CROSSETTI,
2012, p.8).

Existem diversos manuais que orientam realizagao de uma revisao integrativa,
para este estudo foi escolhido o modelo proposto por Mendes, Silveira e Galvao (2008),
os autores orientam a realizacdo da Rl em seis passos. Contudo, Botelho, Cunha e
Macedo (2011) consideram o passo zero como 0 passo inicial para o desenvolvimento
da RI e destacam que a fase deve anteceder o primeiro passo, pois este momento é
reservado para cultivar o espirito de investigagdo no pesquisador, na qual € ideal que o
investigador tenha familiaridade com o tema proposto.

Ainda segundo Mendes, Silveira e Galvao (2008), essa agédo demanda tempo,
dedicagao e principalmente sistematizacdo de todos os passos, a aproximag¢do com a
tematica de estudo facilita o processo de producédo da RI, principalmente quando o
pesquisador desenvolve temas de seu interesse, como aqueles relacionados sua
vivéncia clinica, visto que o investigador deve levantar questionamentos referentes ao
problema levantado anteriormente, este momento é de suma importancia por ser a base

da PBE, os mesmos autores, resumem o espirito de investigacao da seguinte forma:

A condicdo humana capaz de levar a termo uma reviséo integrativa, tratando-a
como uma metodologia que na relagao custo-beneficio melhora o atendimento
ao paciente, além de proporcionar a sintese do conhecimento e a incorporagao
da aplicabilidade de resultados de estudos de outras areas do conhecimento que
abordam temas relativos a prevengéo, diagnoéstico, tratamento e reabilitagéo,
como enfermagem (MOREIRA, 2014, p. 13).

De modo sistematico, Mendes, Silveira e Galvado (2019) apresentam os

passos da Rl na figura 1.
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Figura 1 — Passos da Reviséo Integrativa. Sdo Luis-MA, Brasil, 2022
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Fonte: MENDES; SILVEIRA; GALVAOQ, 2019, p.3.

4.1.2 Primeiro passo: Definigdo da pergunta da revisao

Inicialmente, foi realizada busca na literatura, a procura de possiveis
publicagbes de revisbes integrativas ja realizadas. Recorreu-se ao site da Chrocane
Library, especialista em revisdes sistematicas e também na biblioteca da Chrocane,
disponivel na BVS. Vale destacar que ndo foram encontradas revisdes integrativas
realizadas com a mesma tematica abordada neste estudo. Entdo, seguiu-se para o
primeiro passo da RI.

Nessa fase, o investigador define a questdo de pesquisa e o momento
representa um passo muito importante, visto que sera o pilar para o desenvolvimento de
uma Rl bem estruturada, em que sera definido as estratégias adotadas ao longo de todo
O Processo.

Para Mendes, Silveira e Galvao (2008) cada passo seguinte deve estar
relacionado e sistematizado a pergunta de pesquisa, dai a importancia de uma questéao
estruturada de forma clara e especifica, pois € fundamental para dar consisténcia e

coeréncia a cada passo subsequente da RI. Os autores Santos, Pimenta e Nobre (2007)
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acrescentam que uma pergunta de pesquisa bem formulada possibilita uma estruturacao
I6gica para a busca nas bases de dados, além de facilitar e maximizar o levantamento
de artigos cientificos.

Ressalta-se a diferenga entre o uso de descritores controlados e palavras-
chave. Os descritores controlados sdo organizados em estruturas hierarquicas,
facilitando a busca e a identificagdo dos estudos de interesse do revisor. Ao passo que
as palavras-chave sao aleatérias e extraidas de textos de linguagem livre, ou seja, nao
sdo estruturadas. O uso de vocabulos estruturados durante a busca nas bases de dados
permite ao investigador identificar a informagcdo com o termo exato, proporcionando
resultados objetivos (MENDES; SILVEIRA; GALVAOQ, 2008).

Dito isto, o primeiro passo consistiu na definicdo do problema de pesquisa; a
formulagdo de uma pergunta de pesquisa; definicdo da estratégia de busca; definicao
dos descritores de saude e das bases de dados.

Inicialmente foi definido o tema a ser investigado por meio da definicdo do
problema a ser investigado, com o intuito de compreender o papel das politicas de saude
ofertadas as CRIANES no alcance da integralidade do cuidado.

A literatura cientifica fornece diversos mnemonicos para guiar a formulagao
de questao de pesquisa, a estratégia PICO, usualmente, € a que mais utilizada e
representa o acrbnimo para Paciente, Intervencdo, Comparacdo e "Outcomes”
(desfecho), vale destacar que ha variagdes e a estratégia PECOS é uma delas, sendo a
escolhida para formular a questao de pesquisa para este estudo, a variagdo substitui a
letra | por Exposicao e acrescenta o Study para o tipo de estudo (SANTOS; PIMENTA;
NOBRE, 2007).

Neste sentido, Ribeiro et al. (2021) definiu cada acrénico da estratégia, em
que o P pode ser composto por um ou mais pacientes, por uma populacéo especifica,
ou até mesmo uma condi¢ao particular, ou problema de saude. Ja a E de exposi¢cao
representa a intervencdo de interesse, podendo ser uma intervengdo curativa,
preventiva, educativa, diagndstica, administrativa ou relacionada a assuntos
econdmicos, por exemplo. Quanto ao C representa o controle ou comparagéo pode ser

uma intervencado padrao, ou ainda nenhuma intervengdo. O penultimo acrénimo é
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orientado pelo O de outcomes e representa o desfecho e os resultados esperados. E por
fim, o S de study é associado aos tipos de estudos que serao selecionados para a RI.

A justificativa em utilizar os elementos classicos da estratégia PECOS como
desenho do estudo é devido a possibilidade de elencar critérios de elegibilidade mais
especificos para a selegao da pergunta de pesquisa (BRASIL, 2014c).

Destaca-se que o levantamento dos descritores em saude também é definido
no primeiro passo, eles representam uma linguagem unica de indexagao dos artigos
cientificos nas bases de dados eletrbnicas. Apds encontrar os descritores em saude, é
ideal que eles sejam combinados com os delimitadores, os chamados operadores
booleanos: AND (e); OR (ou) e END NOT (e n&o), a sua utilizagdo interfere
consideravelmente no resultado da amostra. Em suma, o operador AND equivale a
intersecgao, utilizado para relacionar termos de busca e restringir os resultados. O
operador booleano OR equivale a unido e localizagdo de termos sindbnimos ou
relacionados. Ja o AND NOT equivale a exclusao, utilizado para excluir registros que nao
fazem parte do interesse do estudo (OLIVEIRA; PEREIRA, 2013; MENDES, SILVEIRA,
GALVAO, 2019; GALVAO, RICARTE, 2020).

Desse modo, para a construgao assertiva da questdo de pesquisa foi utilizado

a estratégia PECOS que se encontra especificado no Quadro 1.
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Quadro 1 - Descricdo da estratégia PECOS para a elaboragéo da questao norteadora
da revisao. Sao Luis-MA, Brasil, 2022

. L L Descritores em Medical Subi
Acrénimo | Definigdo Descrigdo Ciéncias da Saide He Jem queglt-l
(DeCS) eadings (MeSH)
Criangas e . . ... | Handicapped;
. adolescentes com Cr!anga com deficiéncia, Disabled Child;
P Paciente ou i Crianga com . :
Problema Necessidades incapacidade Children with
Especiais de P ' Disability.
Saude
Itinerario terapéutico; Family;
Itinerario Acesso aos servigos de | Health policy,
E Exposicio terapéutico de saude; Health policies;
posie familiares de Politica de saude; Health services
CRIANES Familia. accessibility.
c Controle ou | Sem grupo de Sem descritores em Sem descritores em
comparagdo | comparagao saude saude
fo) Desfechos Integralidade da Integralidade em Saude. | Comprehensive
assisténcia a
(Outcomes) . Health Care
saude
S Study: Tipo Incluidos estudos | Sem descritores em Sem descritores em
de estudo primarios saude saude

Fonte: Adaptado de RIBEIRO et al., 2021, p. 3.

Entado, da aplicagéo da estratégia PECOS foi definida a seguinte questao de
pesquisa: quais as evidéncias cientificas disponiveis na literatura acerca do itinerario
terapéutico percorrido por familiares de criangas e adolescentes com necessidades
especiais de saude no alcance da integralidade da assisténcia a saude?

O passo seguinte, foi a definigdo da estratégia de busca. Inicialmente foram
localizados os descritores do estudo, por meio de busca nas proprias bases de dados.
Vale ressaltar que a escolha dos descritores em saude e dos seus sindnimos foram
levantados buscando-se captar o maximo possivel de artigos disponiveis nas bases de

dados.

4.1.2 Segundo passo: Busca e seleg¢ao dos estudos primarios

O segundo passo € determinado em fung&o do anterior, na qual a busca nas

bases de dados resulta em um numero alto de artigos cientificos e tende a ir afunilando
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a medida que o investigador vai aplicando os critérios de inclusdo e exclusdo. Assim, o
movimento de busca na literatura nem sempre é um processo linear. Para Mendes,
Silveira e Galvao (2008), ndo podemos esquecer que uma amostra alta de estudos pode
tornar a construgao da RI inviavel. Esta fase exige muita habilidade do pesquisador
devido a possibilidade de viés e consequentemente uma representagéo nao fidedigna da
amostra levantada.

Esses erros sistematicos ou de viés podem ocorrer em qualquer estagio da
inferéncia com tendéncia a produzir resultados que se afastem sistematicamente dos
valores verdadeiros (CHEN; LIN; 2003). Segundo Gil (2010), os vieses de pesquisa
podem ser constatados em qualquer tipo de delineamento ou qualquer etapa da
pesquisa, vale dizer que o uso de uma metodologia incorreta durante o curso da
investigagao distorce o resultado do estudo. Almeida e Goulart (2017) completam que
existem certos tipos de vieses que os estudos de revisdes sao vulneraveis classificados
nas seguintes categorias: viés de selecao, viés de informacao, e viés de confundimento.

Portanto, os critérios de inclusdo devem ser claros e objetivos. Segundo
Botelho, Cunha e Macedo (2011), ao contrario que se pensa, os critérios de inclusao e
exclusao determinados no inicio do estudo podem sofrer reorganizagao durante o
processo de busca dos artigos, confirmando ser um processo nao-linear.

Desse modo, como critérios de inclusdo para o estudo foram considerados
artigos de estudos primarios disponiveis na integra, publicados nos idiomas inglés,
portugués ou espanhol, com tematica relacionada exclusivamente a experiéncia de
familiares de CRIANES referente ao IT realizado por essas familias nos servigos de
saude, a fim de alcancar a integralidade da assisténcia a saude do filho.

Foram excluidos os artigos de revisao, opiniao, duplicados, reflexivos, relatos
de experiéncia, resumos em anais de eventos, teses e dissertagdes, além de artigos que
nao continham explicitagao do quadro tedrico-metodolégico utilizado.

N&o houve limitagdo quanto ao ano de publicacdo dos artigos, pois se
percebeu uma limitacdo de publicagdes relacionadas ao tema quando um determinado
periodo era restrito.

Em seguida, foi realizada a coleta nas bases de dados: Literatura Latino-

Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical Literature Analysis an
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Retrieval Sistem on-line (MEDLINE), Banco de Dados em Enfermagem (BDENF), Web
Of Science, EMBASE, SCOPUS e SciElo, no periodo de janeiro e fevereiro de 2022, o
acesso nas bases de dados se deu por meio do portal de peridédicos da Coordenagao de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), o sistema é livre e gratuito por
meio do portal Comunidade Académica Federada (CAFe) para usuarios das instituicdes
conveniadas, desse modo, o0 acesso foi realizado por meio de login e senha institucional
do pesquisador discente da Universidade Federal do Maranhao (UFMA).

A escolha das bases de dados foi realizada diante da necessidade de se
investigar a producao de artigos cientificos na area da saude, e serem essas as bases
mais utilizadas no meio académico, possibilitando assim, ampliar a pesquisa e minimizar
possiveis vieses nessa etapa do processo de elaboragéo da revisao integrativa.

Devido a especificidade das bases foi necessario organizar estratégias de
busca adaptadas para cada base de dados eletrbénica. A pergunta de pesquisa e os
critérios de inclusdo e exclusdo foram usados como eixos norteadores, a fim de
manterem a coeréncia e evitar viés na pesquisa.

A busca realizada levantou um numero considerado de artigos nao elegiveis,
segundo os critérios de exclusdo estabelecidos para o estudo. O fato é explicado por
Capp e Nienov (2021) que preconiza a sensibilidade em detrimento da especificidade
durante a aplicacao da estratégia de busca nas bases de dados que possibilita reduzir a
probabilidade de ndo recuperagédo de um artigo elegivel.

Em seguida, foi realizada a elaboracao da estratégia de busca que representa
uma técnica ou um conjunto de regras para tornar possivel o encontro entre uma
pergunta formulada e a informag&o armazenada em uma base de dados (LOPES, 2002).
Esse passo corresponde a busca dos artigos na literatura, os autores orientam que essa
fase deve ser documentada, incluindo todos os termos de busca, bases de dados,
estratégias e os critérios utilizados ao longo da pesquisa (WHITTEMORE et al., 2014).

Assim, o processo de selecédo dos artigos para a Rl foi desenvolvido apds a
organizagao da estratégia de busca nas bases de dados. As estratégias de buscas
utilizadas apresentam-se no Quadro 2 e resumem-se no cruzamento dos descritores e

dos operadores booleanos conforme cada base de dados.
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Quadro 2 - Estratégias de busca utilizadas nas bases de dados. Sdo Luis-MA, Brasil,
2022

Fonte de dados Estratégia de busca

MEDLINE ((((family) AND (health services accessibility)) OR (therapeutic itinerary)) AND
(disabled children)) NOT (adult)

LILACS ((disabled children) AND (family)) AND (health services accessibility) AND (
db:("LILACS"))
BDENF ((disabled children) AND (family)) AND (health services accessibility) AND (

db:("BDENF"))

WEB OF (disabled children) AND (health policy) AND (health services accessibility) AND
SCIENSE family OR (therapeutic itinerary) NOT adult

SCOPUS (disabled children) AND (health policy) AND (health services accessibility) AND
family OR (therapeutic itinerary)

EMBASE # 1: ('disabled children'/exp OR 'disabled children' OR ((‘disabled'/exp OR
disabled) AND ('children'/exp OR children))) AND ('health policy/exp OR 'health
policy' OR (('health'/exp OR health) AND ('policy'/exp OR policy))) AND (‘health
services accessibility'/exp OR 'health services accessibility' OR ((*health'/exp OR
health) AND services AND (‘accessibility'/exp OR accessibility))) AND (‘family'/exp
OR family) OR 'therapeutic itinerary' OR (therapeutic AND itinerary) OR

# 2: ('nandicapped child'/exp OR 'handicapped child') AND (‘family’' OR 'family'/exp
OR family) AND ('health care policy'/exp OR 'health care policy’) AND (‘health
service'/exp OR 'health service')

SCIELO (*health services accessibility* or *therapeutic itinerary*) AND family AND
*disabled children*

Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

De modo a otimizar o processo, foi utilizado o programa Rayyan, a ferramenta
possibilitou realizar a selegdo dos artigos de modo pratico e sistematico. Para esta
pesquisa foi utilizada a versao Web gratuita do aplicativo, desenvolvido pelo Qatar
Computing Research Institute (QCRI). O software possibilitou a exportagao de todos os
titulos e resumos das bases de dados diretamente para a base de dados do programa,
criando um banco de trabalho especifico para este estudo (OUZZANI et al., 2016).

Em seqguida, foi realizada a leitura de todos os titulos encontrados nas buscas.
Nos casos em que apenas a leitura dos titulos, resumos ou palavras-chave nao foram
suficientes para incluir ou excluir o artigo da amostra, foi realizada a leitura do artigo na

integra. A conclusao deste passo foi especificada por meio da utilizagédo do Fluxograma
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Prisma (Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews and Meta- Analyses), versao
2020 (PAGE et al., 2021).

O instrumento possibilitou organizar o corpus da pesquisa de forma clara e
sistematica. Vale destacar que a estratégia prisma foi atualizada em 2020, a versao
utilizada na RIl, o uso do instrumento n&o é critério obrigatorio em RIl, apenas em
Revisbes Sistematicas. O seu uso possibilita a representacdo de todo o processo de
selegao e busca dos artigos levantados durante a busca na literatura.

O aplicativo Rayyan foi muito util no quesito de eliminagdo dos artigos
duplicados e na selecdo de quais artigos iriam compor a amostra. Em seguida, para a
elegibilidade foi realizada a leitura completa dos estudos, incluidos apenas os artigos
que contemplavam a tematica de pesquisa referente aos itinerarios terapéuticos de
familiares de CRIANES.

4.1.3 Terceiro passo: extracdo de dados dos estudos primarios

A categorizagao dos estudos visou organizar e sumarizar as informacdes e
formar um banco de dados conciso e de facil acesso. E ideal seguir critérios para o
levantamento dos artigos, uma abordagem viavel é a inclusdo de todos os artigos
encontrados, para assim garantir a representatividade da amostra (MENDES, SILVEIRA,
GALVAO, 2008; SOUZA, SILVA, CARVALHO, 2010; BOTELHO, CUNHA, MACEDO,
2011).

Para formar um banco de dados de facil acesso, foi utilizado um instrumento
criado e validado por (URSI, 2005) em sua dissertagdo de mestrado em 2005, adaptado
para a tematica desta Rl (ANEXO A). O instrumento orientou a extracdo dos dados dos
estudos selecionados, proporcionando a organizagao, sumarizagao das informacdes e o
levantamento de dados relevantes, afim de minimizar o risco de erros na transcrigao, e
assim, garantir a precisdo na checagem das informacdes e servir como registro para a
pesquisa.

Assim, a definicao das informacgdes extraidas foram orientadas pelo referido

instrumento e apresenta dados retirados dos artigos, como: titulo, autores, ano e
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periodico, objetivos, metodologia empregada, fatores facilitadores no IT e fatores

dificultadores no trajeto terapéutico, recomendagdes e conclusao.

4.1.4 Quarto passo: avaliagao critica dos estudos primarios

O quarto passo equivale a analise separadamente dos estudos incluidos na
RI, a expertise do investigador contribui para avaliagao critica dos estudos e auxilia na
tomada de decisdo para a utilizacdo dos resultados de pesquisas na pratica clinica. A
conclusao deste passo pode gerar mudangas e recomendagdes para a pratica clinica,
por meio da formulagéo de evidéncia cientifica (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

Assim, Ursi (2005) lembra que para extrair as informagdes dos artigos, é ideal
que o pesquisador utilize instrumento que permita analisar o nivel metodologico e os
resultados de cada artigo separadamente, e que possibilite sintetizar as informagdes dos
artigos. Para este fim, o uso de planilhas do Excel, se torna uma excelente ferramenta,
pois permite categorizar a coleta de dados e os resultados da RI.

Os autores Botelho, Cunha, Macedo (2011) destacam que essa
documentacao deve ser elaborada de forma concisa e facil, principalmente com relagéo
as informagdes coletadas dos artigos, pois os mesmos devem incluir: tamanho da

amostra e quantidade dos sujeitos, metodologia, teoria ou conceitos.

4.1.5 Quinto passo: sintese dos resultados da revisédo

No quinto passo é realizada a intepretacéo dos dados coletados que se refere
a discussdo dos achados da RI. Esse momento representa um desafio para o
investigador, uma vez que a interpretacdo e a sintese de varias fontes de estudos
incluem procedimentos complexos e diversos, € preciso ter clareza quanto ao método
utilizado. Segundo Botelho, Cunha e Macedo (2011), a abordagem qualitativa ou
quantitativa requer analises e interpreta¢des distintas, de modo que na abordagem
qualitativa, observa-se a diversidade de metodologias que possibilitam sintetizar os
resultados das evidéncias cientificas. Ja na Rl quantitativa, a sintese das evidéncias

cientificas pode ser realizada de forma descritiva ou por meta-analise.
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Ainda nessa fase, é possivel levantar lacunas de conhecimento sobre o tema
estudado, essas lacunas devem ser claras, assim como quais caminhos futuros
pesquisadores devem seguir a fim de preencher tais espagos (SOUZA; SILVA,
CARVALHO, 2010).

Portanto, o quinto passo encontra-se especificada nos resultados, discussao

e consideragdes finais.

4.1.6 Sexto passo: apresentagao da revisao

Segundo Mendes, Silveira e Galvao (2008) este passo €& responsavel por
reunir e sintetizar as evidéncias disponiveis na literatura, suas conclusdes serao
questionadas caso a sua construgéo seja baseada numa metodologia questionavel, dai
a importancia de reduzir os viesses de pesquisa desde o inicio do processo da pesquisa
(BOTELHO; CUNHA; MACEDO, 2011). Vale destacar que a fidedignidade de todo
processo de RI deve ser passivel de reproducéo, ou seja, o estudo deve apresentar
meios que demonstrem ser replicaveis. Desse modo, o sexto passo foi abordado e

descrito detalhadamente nos resultados, discussao e consideragdes finais.
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5 RESULTADOS

Os resultados da Rl foram organizados em duas etapas. A primeira consistiu
na apresentacado dos dados extraidos da busca na literatura, essa etapa sumarizou todo
0 processo de selegdo dos artigos e o caminho percorrido até o corpus da pesquisa
apresentada em forma de fluxograma. A Segunda etapa consistiu na avaliagdo dos
estudos incluidos na Rl e apresentagao da sintese dos artigos. Os dados foram extraidos
do instrumento utilizado durante a fase de coleta e foi apresentado em forma de quadros

descritivos.

5.1 Processo de seleg¢do dos estudos

A busca na literatura, utilizando a estratégia PECOS, foi possivel levantar n=
749 artigos. O fluxograma prisma versao 2020 apresenta como os artigos foram incluidos
na RI.



Figura 2- Fluxograma PRISMA para selegcdo dos artigos da Revisao Integrativa.

Luis-MA, 2022

Identificagdo de estudos por meio de bancos de dados

IDENTIFICACAO

TRIAGEM

INCLUIDO

Total de artigos identificados
Bancos de dados (n = 749)
o Medline (n=244)
o LILACS (n=18)
¢ BDENF (n=11)
« EMBASE (n=186)
¢ SCOPUS (n=70)
e Web of Science (n=185)
¢ SciElo (35)
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Artigos duplicados removidos (n = 158)

\4

Artigos selecionados
(n=591)

\ 4

Artigos excluidos pela leitura do titulo e
resumo (n = 530)

Artigos procurados para
recuperagao (n = 61)

A 4

Artigos excluidos (n = 47)

- Motivo 1: Nao abordavam IT (n =39)
- Motivo 2: Amostra diferente (n = 16)

Artigos avaliados para
elegibilidade (n = 14)

Artigos excluidos por nao responder a
questdo de pesquisa (n = 6)

Estudos incluidos na revisao
(n=28)

Fonte: PAGE et al, 2021.



60

O primeiro passo da etapa de selecgéao foi a exclusdo de 158 artigos por meio
do uso do programa Rayyan, utilizando o recurso “Detectar duplicatas”. Apos eliminar as
duplicadas, foi realizada a leitura de todos os titulos e resumos dos 591 artigos, seguindo
os critérios de inclusdo para a pesquisa. Nessa fase, foram excluidos 530 artigos,
justificados por serem estudos que nao abordavam a teméatica de Itinerarios terapéuticos.

Dessa forma, dos 61 artigos identificados, foram eliminados 47 devido n&o
atender aos critérios de inclusdo da pesquisa, sendo excluidos os artigos de opiniao,
revisao, reflexivos, resumos em anais de eventos, teses e dissertagdes ou por nao conter
explicitagdo do quadro tedrico-metodoldgico utilizado no estudo

Assim, apenas 14 artigos foram escolhidos para selecéo e responderam a
questado de pesquisa, nessa etapa foram excluidos 6 estudos por serem estudos em que
o IT foi abordado em populacdes diferentes dos familiares de CRIANES. Desse modo,

apenas 08 estudos compuseram o corpus da pesquisa.

5.2 Avaliacao dos estudos incluidos na revisao integrativa

Os artigos corpus da Rl foram sumarizados e classificados segundo o titulo,
autor/ano, periddico, base de dados, participantes e local da pesquisa, encontram-se
organizados no Quadro 3, apresentado na pagina seguinte.

Os artigos foram codificados por meio da utilizagdo da letra E referente a
palavra (Estudo), seguida de combinagdo com algarismo numérico, assim, os artigos
foram identificados como: E1, E2, E3, E4, E5, E6, E7 e ES.
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Segundo o ano de publicagédo foram encontradas em 2010, 2016, 2017 e 2022
um artigo por ano. Ja em 2019 e 2021 foram recuperados dois estudos em cada ano.

Metade dos estudos foram publicados em revistas eletronicas de
enfermagem, sendo a Revista Brasileira de Enfermagem com dois artigos publicados,
um artigo na Revista Rene e um na Revista de Enfermagem da UFPE. Foram localizadas
duas publicacdes na revista ciéncia e saude coletiva, ja nas revistas Physis: Saude
Coletiva, Revista de Psicologia: Reflexao e Critica ambas com uma publicagédo cada.

Das bases de dados, foram localizados dois artigos na Web of Science, dois
artigos na LILACS, dois na BDENF, um na Scielo, um na Embase. nenhum artigo foi
recuperado das bases de dados Medline e Scopus.

Em relagdo aos participantes, a mae foi o familiar que mais respondeu as
entrevistas estruturadas dos estudos, em oito artigos corpus da RI, a mae foi
predominante como responsavel pela crianga, seguida do pai, avo, tia e vizinha, os
artigos E2, E3 e E8 foram realizadas apenas com maes de CRIANES.

Quanto aos locais de realizagdo da pesquisa, a regido nordeste representou
metade da amostra, com quatro estudos desenvolvidos, dois nos Estados do Ceara e
um no Maranhdo e outro na Bahia. As regides sul e sudeste, representadas
respectivamente pelos Estados do Rio Grande do Sul e Sdo Paulo, um estudo foi
realizado em conjunto nos Estados de Sao Paulo e Rio Grande do Sul, somente em Sao

Paulo foi realizado dois estudos e um no Rio Grande do Sul.
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Conforme o Quadro 4, em todos os estudos, a trajetéria terapéutica de
familiares de CRIANES em busca de atendimento de saude teve inicio com a
identificagao por parte da familia que a crianga apresentava atraso de desenvolvimento
neuropsicomotor, impulsionando a familia a iniciar a investigacéo diagnéstica em busca
de respostas as suas duvidas e incertezas.

Os estudos E1, E2 e E3 mostraram que o passo seguinte € garantir o acesso
aos servigcos especializados de saude. Os autores do artigo E8 relatam que a busca
sempre € realizada pela familia aos primeiros sinais de atraso de desenvolvimento
neuropsicomotor da crianga e ndo por profissionais de saude. Nesse momento sao
encontradas dificuldades que influenciam na demora do diagndstico e
consequentemente, retarda o inicio do tratamento. Ainda de acordo com artigo E8, a
imprecisao diagnostica induz sentimento de impoténcia, incrementando a sensacgao de
desesperanca e falta de perspectiva.

Quando a porta de entrada é a APS, por meio da UBS, a equipe de saude
julga o caso complexo e o encaminha para o servigo de referéncia, porém a demora no
atendimento e piora do quadro clinico da crianga, impulsiona a familia a buscar
atendimento em unidades de urgéncia e emergéncia, atendimento ambulatorial de
referéncia pediatrica ou em servigos privados de saude, esse itinerario foi encontrado
nos estudos E4 e EG6.

Ja o estudo E5 evidenciou que muitas familias entram no servico de saude
por indicacao de outras familias, por meio de trocas de experiéncias entre outras familias
de CRIANES. Ainda merece destaque, o resultado levantado no artigo E1 que
apresentou a internagdo por complicagbes como atalho na busca por atendimento
especializado, em que o vinculo com os profissionais durante a hospitalizagao possibilita
a inclusao de fluxo informal e garante o acesso e a continuidade de cuidado pds-alta.

Os autores do estudo E7 entendem que a APS é pouco resolutiva, visto que
a mesma nao consegue suprir todas as demandas de cuidado das CRIANES. A familia
inicia uma peregrinagao nos servigos de saude e devido a dificuldades de deslocamentos
e agendamentos para as consultas, terminam por utilizar atendimento de saude na rede

privada. O mesmo estudo mostrou que as familias optam por atendimento na atencao
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terciaria, principalmente aos finais de semana devido a facilidade de acesso ao servigo
de saude.

Os estudos E2 e E8 mostraram que a APS apresenta fragilidade na formagao
de vinculo com a familia, além da pouca sensibilidade dos profissionais com o sofrimento
das maes. O fato dificulta a continuidade do tratamento, pois a mesma procura por
atendimento nos servigos de urgéncia que nao apresenta especialista e oferece apenas
medidas paliativas para a situacéo de saude.

O estudo E4 mostrou que os servigos na AP tém sido subutilizados, as familias
procuram a UBS apenas para procedimentos menos complexos como vacinagdo ou
receber medicagdes, ja em queixas mais complexas as familias procuram atendimento
ambulatorial ou atencéo terciaria.

Os autores do estudo E2 demonstraram que a falta de fluxos de atendimento
especificos para as CRIANES é responsavel pela “perambulagdo pelos servigos de
saude”. A atencdo especializada a principal via de entrada no servico de saude. O
referido artigo faz mengéao a fragilidade da APS enquanto sua fungédo de ordenadora da
rede de cuidado a saude.

Os estudos E6, E5, E8 mostraram que a demora na identificagdo do
diagnostico gera sentimento de impoténcia e sofrimento emocional na familia que
repercute em um prognéstico ruim da crianga na visao da familia. Além da deficiéncia
em redes de apoio, a familia sente-se vulneravel diante das limitacées do Sistema Unico
de Saude (SUS).

O estudo ES8 revelou que a trajetdria em busca da confirmagéo diagndstica &
permeada por analises equivocadas do estado clinico da crianga e a solicitagao de varios
exames neurologicos, gradualmente, expande-se em solicitagbes para outras
especialidades, como a Psicologia, Fonoaudiologia e Educagédo. E diante das
dificuldades de acesso aos servigos especializados e falha de informagdes precisas, a
familia continua a saga pelo diagndstico da crianga e desconhece quais instituigbes de
saude oferecem tratamento a crianca com deficiéncia intelectual e quais profissionais
sao indicados para o acompanhamento.

A escassez de vagas nos servigos especializados de saude, falta de apoio

social e dificuldade de acesso a recursos especializados, como marcacao de consultas
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e a distancia do domicilio até a UBS foram fatores relatados em todos os estudos corpus
desta RI.

Além desses aspectos, os estudos E2, E7 e E8 apresentaram a fragilidade de
vinculo com a familia na APS, o fato dificulta a continuidade do tratamento, pois a mesma
procura por atendimento nos servigcos de urgéncia que nao apresenta especialista e
oferece apenas medidas paliativas.

Mais especificamente, o artigo E4 revelou que a falta de vinculo com a APS e
a aproximagao da familia com profissionais de hospitais referéncia aumenta a procura
por servicos de saude secundario e terciario, vinculo este formado devido as inUmeras
idas e vindas a esses servigos. Do mesmo modo, tem-se ainda a subutilizagdo dos
servicos da AP, pois as familias procuram a UBS apenas para procedimentos menos
complexos, como vacinagdo ou recebimento de medicagbes, j4 em queixas mais
complexas as familias procuram atendimento ambulatorial ou atengao terciaria.

De acordo com o Quadro 4, as principais barreiras que dificultam o processo
de investigagdo diagnédstica e a busca continuidade do tratamento especializados
encontrados nos artigos da RI sio: fragilidade da APS e no dialogo entre os servigos das
diversas esferas gestoras, a escassez de vagas nos servigos de saude, falta de fluxos
seguros e eficientes, barreiras geograficas, dificuldade financeira das familias, falhas de
comunicagao entre a RAS, fragilidade em formacao de vinculos entre profissional e a
familia, baixa capacitagdo dos profissionais, invisibilidade da equipe de enfermagem,
falhas na aplicagao dos principios do SUS, o déficit de pessoal habilitado como um fator
motivador de peregrinagao dessas familias.

No artigo E5, esse fato leva as familias a procurarem indicagbes de outras
familias. E o estudo E7 acrescentou que a dificuldade de informar o diagnéstico aos
familiares, deixando-os desassistidos e vulneraveis a buscarem orientagdes sozinho,
assim, a familia vai criando sentimentos de descredibilidade na equipe de saude da APS.

Além disso, o artigo E4 completa que o nivel de conhecimento dos
profissionais de saude, o déficit de resolutividade das demandas da APS gera
encaminhamentos a servicos de nivel terciario independente do seu problema. Desse
modo, o estudo E3 apresentou que essa inexisténcia de informagdes, orientacbes e

possiveis encaminhamentos faz com que a familia permaneca em meios as duvidas
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quanto a real condi¢cdo de saude do filho e o IT vai se construindo com o auxilio da
criagao de fluxos informais.

Outro fator que dificulta o IT de familiares de CRIANES ¢é a distancia a
percorrer, principalmente quando o servigo especializado € oferecido somente na capital.
O artigo E5 apresentou que essa situagdo obriga as familias a mudarem ou se
deslocarem para localidades onde sao oferecidos servicos capazes de atender as
necessidades das CRIANES. E relatado no artigo E4, fragilidades quanto as condi¢ées
estruturais, como falta de rampas, corrimdes, banheiros adequados e o dificil acesso
fisico nas unidades de saude.

No estudo E5, a familia ndo procurou a APS, pois se tratava de um estudo de
acompanhamento de criangas com microcefalia provocada pelo virus da Zika, portanto,
o diagnéstico foi realizado por meio da atengéo secundaria.

Foi possivel obter recomendagdes por meio dos estudos, em que as principais
estdo relatadas no Quadro 4, podemos identificar que ha uma preocupagéo dos autores
quanto a realizag¢ao do trabalho humanizado foi citado nos estudos E1, E2, E3, E5 e ES8.
A criacao de espagos de escutas para familia, principalmente no momento da
comunicagao do diagnéstico, estudos E1, E2 e E8. Ampliagdo da oferta de servigos
especializados para as CRIANES E3, E2, e investimentos em servigos complementar ao
SUS e Promocao de agdes que visem a capacitacéo dos profissionais da saude E3, EG6,
E7.

Vale destacar que durante a avaliagdo dos estudos desta RI, observou-se que
nao foi abordado explicitamente a invisibilidade politica das CRIANES no contexto de
estratégias de saude no ambito do SUS durante o IT realizado pelas familias, embora
seja notorio que a invisibilidade € uma problematica presente no percurso terapéutico
dessas criancas na rede de atengao a saude.

A invisibilidade se faz presente em todo o percurso em busca de tratamento
para o filho. A familia encontra dificuldade desde o processo de analise diagndstica,
como dificuldade em realizar exames e consultas com especialistas pediatricos. As
barreiras geograficas obrigam algumas familias a irem em busca de tratamento fora do
domicilio, desse modo, a invisibilidade das CRIANES se apresenta na auséncia de fluxo

de atendimentos especificos.
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Desse modo, foi observado que a auséncia de fluxos de atendimentos para a
CRIANES impacta em toda a cadeia de cuidados. A familia sera mais sobrecarregada,
o percurso terapéutico sera mais dispendioso financeiramente, pois quando nao
consegue suprir as demandas de cuidados das CRIANES na rede publica de saude, a
familia recorre aos servigos médico hospitalar da rede privada, refletindo drasticamente
na renda financeira da familia. Assim, a invisibilidade se faz presente na esfera politica,

social e de saude.
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6 DISCUSSAO

Os estudos corpus da pesquisa foram submetidos a analise critica,
organizados em trés pontos para discussao analitica e apresentada de forma descritiva,
a saber: o itinerario terapéutico de familiares de CRIANES nas Redes de Atengado a
Saude; as principais barreiras enfrentadas por familiares de CRIANES no lItinerario

Terapéutico e a analise da Invisibilidade da dimensao politica das CRIANES.

6.1 O itinerario terapéutico de familiares de CRIANES nas Redes de Atencdo a
Saude

Por meio desta RI foi possivel compreender o IT de familiares de CRIANES
em busca de atendimento especializado na rede publica de servigos de saude. E fato,
que a condigéao clinica das CRIANES exige uma complexidade de cuidado maior quando
comparada as demais criangas e adolescentes. Essas demandas impactam no
planejamento em saude, como as internagdes prologadas, falhas na continuidade do
cuidado em domicilio, tendo como consequéncia o vai e vem dos familiares cuidadores
de CRIANES ao servigo de saude.

Nessa direcao, Starfield (2004) ressalta como a atengdo primaria em saude
foi instituida nos paises ricos é contraria a nossa realidade. Primeiramente, como um
conceito primitivo que seria uma politica e/ou cesta basica de procedimentos e servigos
para pobres. Assim, precisamos compreender que ela vai além e representa um sistema
complexo que atende o paciente de forma holistica, com acesso e cobertura universal e
ordenadora dos servigos de saude.

Mesmo com os avancos nos sistemas de saude, ndo € dificil encontrar
populacbes desassistidas e necessitadas de atencao especializada, a exemplo das
CRIANES, uma clientela que demanda cuidados complexos de saude e nem sempre
recebem a atengao de que necessitam.

Nesse sentindo, o cumprimento de diretrizes e linhas de cuidados especificas
para as CRIANES no ambito do SUS seria uma excelente estratégia. Um estudo
comparou as politicas de saude destinadas as CRIANES no Brasil e no Canada sendo

observado que em ambos os paises, a saude € universal e gratuita a todos os cidadaos,



71

porém a diferenga se encontra no modelo assistencial empregada em cada nagao, o
modelo biomédico do Brasil é substituido pelo modelo assistencial no Canada
(BARREIROS; GOMES; MENDES JUNIOR, 2020).

Para Marcon et al. (2020), a trajetéria em busca do tratamento especializado
para as CRIANES é permeada por desarticulagao da RAS e a Estratégia de Saude da
Familia (ESF) que se apresenta de modo fragmentado, impossibilitando o atendimento
integral das demandas de cuidados, uma rede de cuidados fragilizada reflete em
descompassos em todo o itinerario terapéutico.

Essas atitudes se apresentam contrarias ao estabelecido no decreto n.® 6. 949
de 2009, em que é garantido o atendimento as pessoas com deficiéncias o mais préximo
possivel do seu domicilio e assegurado a continuidade do cuidado em condi¢cdes de
igualdade (BRASIL, 2009). Entretanto, a trajetoria assistencial de familiares de CRIANES
€ permeada por obstaculos para acessar os servigos de saude, em que o usuario deve
superar etapas, tais como: disponibilidade de vagas nos servigos, acessibilidade,
barreiras geograficas e financeiras e atitudes dos profissionais.

Lima et al. (2021) confirma que o IT dessas familias é permeado por varios
obstaculos em face de servigos de salde com pouca resolubilidade e insuficiéncia de
atendimento relacionados as demandas de cuidados. Sabemos que as RAS sao
responsaveis pelo sistema de referéncia e contra referéncia e que este se configura
como um importante elo entre o usuario e a RAS.

Entretanto, este fato segue contrario ao preconizado na Politica Nacional de
Atencgao Basica n.° 2.436, de 2017, na qual a Atengao Basica (AB), preferencialmente,
deve realizar a referéncia aos servigos especializados ambulatoriais e gerir a contra
referéncia em outros pontos de atengdo de saude. No mesmo sentindo, Barreiros,
Gomes e Mendes Junior (2020) concordam que o fortalecimento da rede de referéncia e
contra referéncia sao indispensaveis. Vale destacar que por referéncia entende-se a
realizagdo de encaminhamentos do usuario a niveis de maior densidade tecnoldgica, ou
seja, média e alta complexidade, ja a contrareferéncia busca o retorno do usuario para
ser acompanhando pelo mais alto grau de capilaridade, no caso a APS.

As dificuldades em acessar os servigos de saude, principalmente o

especializado, foi um fato relatado em todos os estudos incluidos nesta RI. Segundo,
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Oliveira e Pereira (2013) corroboram que se a atencao primaria nao for resolutiva desde
0 primeiro contato, criam-se paradigmas entre nao resolutividade e o retorno ao servigo,
pois, em um segundo momento, o usuario buscara outro nivel de atencdo para suprir
suas necessidades de saude, superlotando assim, os demais seguimentos que
compdem a RAS.

Um estudo realizado por Lima et al. (2021) observou que as familias
apresentavam preferéncia pela atencao terciaria de saude devido ser rapida, resolutiva,
acolhedora e sentiram maior seguranga com a assisténcia oferecida pelo servigo
hospitalar.

Na Politica Nacional de Atencéo Basica, a AB configura-se como o mais alto
grau de descentralizacdo e capilaridade da rede, devendo ser a porta de entrada
preferencial dos usuarios aos servigos de saude e centro comunicador da RAS, orientada
pelos principios da universalidade, da acessibilidade, do vinculo, da continuidade do
cuidado, da integralidade da atencdo, da responsabilizagdo, da humanizacdo, da
equidade e da participacao social.

Para Oliveira e Pereira (2013) o conceito de acessibilidade vai além do tornar
acessivel, é proporcionar ao usuario a oportunidade de resolugéo de suas demandas de
cuidado de forma mais facil e conveniente, considerando aspectos geograficos,
organizacionais, socioculturais e econémicos, de modo a garantir o acesso integral do
usuario no servigco de saude.

A qualidade da APS, segundo Mendes (2015), sera alcangcada quando os
atributos da atencao primaria forem empregados em sua totalidade. Coaduna-se que
todos os profissionais devem fornecer atendimento as demandas de cuidados e
encaminhamento dos casos mais complexos a outros pontos de atengdo da rede e
acompanhamento do plano terapéutico.

Frente ao fato, os autores Barreiros, Gomes e Mendes Junior (2020),
entendem que o fortalecimento da AD reduz complicagbes referentes a instabilidade
clinica das CRIANES e consequentemente, internagdes desnecessarias e prolongadas
daquelas criangas internadas com capacidade de realizar a continuidade do cuidado no

domicilio.
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Observa-se que o incremento de politicas de saude ndo acompanhou o
mesmo ritmo de desenvolvimento das tecnologias de saude. O proprio modelo médico
hegemodnico € contrario as novas demandas e modelos assistenciais, principalmente
aqueles especificos que devem ser destinados aos cuidados clinicos complexos e
dependem de um suporte tecnoldgico para a alta hospitalar (BARREIROS; GOMES;
MENDES JUNIOR, 2020).

Ainda de acordo com essa concepgao negativa da saude, pautada no modelo
biomédico hegeménico, os autores Demétrio, Santana e Santos (2019) as classificam
como uma pratica de saude assistencial individualista, com énfase na dimensao
medicalizadora, hospitalocéntrica e curativista da doenga. Esse modelo deve ser
substituido por um modelo tido como positivo da saude, que trabalha agdes preventivas
sem detrimentos das assistenciais.

Um estudo realizado por Rossetto, Toso e Rodrigues (2020) constatou que a
transicao para o cuidado domiciliar € um desafio para os familiares de CRIANES, devida
a exigéncia de praticas de saberes que néo faziam parte de seus cotidianos, além da
dificuldade de acesso aos servigos de saude. No mesmo estudo foi observado que
nenhum SAD apresentava fluxo de atendimento especializado para as CRIANES,
dificultando, assim, o estabelecimento de uma rede que priorize a continuidade da
assisténcia a saude de criangas e adolescente clinicamente frageis.

Outro estudo, mostrou nao haver sequer conhecimento por parte dos
profissionais da existéncia de alguma destas criangas em sua area de abrangéncia,
exceto por alguns relatos isolados de agentes comunitarios de saude que conheciam a
populacao por residirem na mesma comunidade (MARCON et al., 2020). Sabemos que
as CRIANES devido sua complexidade clinica demandam uma equipe multiprofissional
atuante e capaz de assegurar a continuidade e qualidade do cuidado de forma integral
(SILVEIRA; NICORENA, 2020).

Tavares et al. (2021), em seu estudo, observaram que os profissionais
apresentavam desconhecimento acerca da condig¢ao clinica e cuidados especificos de
criangas dependentes de tecnologia no territdério adstrito da unidade em que
trabalhavam. Em estudo realizado por Favaro et al. (2020) também foi observado que os

enfermeiros ndo se sentem preparados para assistirem as CRIANES, os mesmos
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relataram dificuldades em manusear dispositivos como gastrostomia, traqueostomia,
sonda nasoenteral, entre outros, além de apresentarem dificuldade em criar vinculos com
a familia. Para os profissionais, a falta de capacitagdo influéncia negativatimanete na
assisténcia prestada as CRIANES.

Para isso, Leite et al. (2019) destaca que é preciso realinhar as praticas de
cuidados as CRIANES, investindo em processos educativos com as familias, tornando
os cuidadores empoderados e autbnomos no cuidado ao paciente.

Para Bandeira, Campos e Gongalves (2019) o fortalecimento das equipes da
ESF auxilia positivamente na formacédo de vinculos com os usuarios, as familias e a
comunidade. Segundo Azévedo, Lanconi e Crepaldi (2017) o vinculo com a equipe de
profissionais torna a familia mais segura e confiante na assisténcia prestada,
aproximando-as dos servigos de saude.

Os autores Oliveira e Pereira (2013) destacam que a falta de preparo dos
profissionais de saude dificulta o desenvolvimento de ag¢des de acolhimento com a
familia. Para Dias et al. (2019) o fato do enfermeiro esta pouco presente na experiéncia
da familia, perde oportunidades de otimizar agbes educativas essenciais no
empoderamento da familia no cuidado domiciliar, pois quando o cuidador adquire
autonomia e confianga, a crianga apresenta respostas mais positivas no seu tratamento.

As implicagbes da pratica de Educacao Permanente em Saude (EPS) eficaz
na APS sao visiveis na assisténcia prestada, em um estudo realizado na regido sul do
pais realizado por Vendruscolo et al. (2021), em que participaram enfermeiros da ESF
foi observado que os profissionais de saude entendem a importancia da pratica de EPS,
entretanto, ha um paradigma em torno da EPS no que concerne ao desenvolvimento de
praticas educativas enraizadas ao conceito tradicional de educagdo em saude e
educacgao continuada.

Logo, o conceito de EPS deve ser claro no universo da pratica profissional,
visto que as ac¢des de educacdo permanente desenvolvidas seguindo a logica da
educacao continuada, tem como consequéncias condutas isoladas, fragmentadas e
descontextualizadas da assisténcia em saude (SILVA et al., 2021). E importante que o
profissional seja protagonista na realizagdao de agdes em prol de beneficios para a

comunidade, por meio de ag¢des dinamicas e flexiveis.
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Para vencer esse paradigma, Tavares et al. (2021) identifica as contribuicbes
da simulagao na capacitacédo da equipe de saude na APS, visto que o uso de estratégias
que vincula a teoria com a pratica possibilita ao profissional resgatar conhecimentos e
experiéncias prévias, favorecendo o raciocinio clinico e a tomada de deciséo.

Outro ponto a ser focado é estabelecido pela PNAB que estabelece a EPS
como parte do processo de trabalho das equipes no enfrentamento dos problemas de
saude, atuando na AB e priorizando a¢cdées quem contemplem o compartiihamento de
saberes em espacos institucionalizados do cotidiano das equipes (BRASIL, 2017).

6.2. Principais barreiras enfrentadas por familiares de CRIANES no Itinerario

Terapéutico

Conforme relato de Mendes (2015), os diferentes perfis de demanda na APS
foram também identificados nesta RI, relacionadas as barreiras enfrentadas pelas
familias de CRIANES, tais como barreiras ao acesso, cobertura populacional, oferta de
servigos, barreiras financeiras, culturais e geograficas.

Foi identificado ao longo do percurso de analise dos textos uma fragilidade da
APS desde a implantagao das redes de atengao a saude, chamando atengao para falhas
na definicdo de responsabilidades institucionais e os atributos segundo a realidade
adstrita, assim como o planejamento de agdes prioritarias.

Silva et al. (2021) entende que a presenca de uma rede de atengdo a saude
desarticulada obriga as familias a realizarem sozinhas o IT, o fato reflete em
vulnerabilidades nas dimensbes sistémicas, organizacional e profissional da gestdo do
cuidado. O estudo de Pieszak e Neves (2020) apresentou uma descrenca das familias
das CRIANES em relacédo a atengao primaria. Esse ainda representa um desafio no IT
para conseguirem acompanhamento especializado e multiprofissional.

Ha que se considerar que a auséncia de fluxos de cuidados nas RAS é
principal responsavel por trajetorias terapéuticas arduas e dificeis enfrentadas por
familiares de CRIANES, no primeiro momento, a familia se comporta como a unica

ordenadora do percurso em busca da investigacao terapéutica do filho.
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Para Demétrio, Santana e Santos (2019), o IT engloba uma gama de
significados e experiéncias permeadas por relagées sociais que mobilizam saberes e
praticas populares e cientificas, revelando assim uma pluralidade terapéutica.

Além disso, as autoras Siqueira, Jesus e Camargo (2016) complementam
haver um certo viés de género no processo de cuidado durante o IT de criangas,
justificado pela construcao histérica da imagem da mulher como cuidadora inata, e por
vezes, € a unica responsavel pelo cuidado ao ente familiar adoecido. O estudo mostrou
ainda que o subsistema popular, que inclui o conhecimento do senso comum, foi o
principal ponto de partida na busca por servigos de saude que incluiu a compreensao da
familia acerca do adoecimento e cuidado, bem como a rede social e comunitaria da
pessoa.

Outro ponto que merece destaque € quanto a escassez de vagas nos servigos
de saude, que também se configura como uma barreira durante o IT das CRIANES e
configura-se como um fator desafiador no IT dessas familias. Um estudo realizado por
Pintanel, Gomes e Xavier (2013) evidenciou falhas no acesso aos servigos de saude e
na comunicagao de informagdes por parte dos profissionais de saude foram levantados
como barreiras durante o IT. Os autores Barreiros, Gomes e Mendes Junior (2020)
acrescentam que as barreiras envolvem o agendamento de consultas, filas de espera e
falta de acolhimento.

Casacio et al. (2022), defendem que as barreiras de acesso as consultas,
exames e atendimentos especializados sdo acompanhadas de desarticulagdo e
morosidade dos servigos publicos, refletindo em longos periodos de espera e aumento
das vulnerabilidades de CRIANES, e assim, ter seu quadro clinico agravado devido a
demora em atendimentos para essa clientela.

Para Bandeira, Campos e Gongalves (2019) embora os profissionais
reconhegam a precariedade do acesso referente as distancias fisicas entre o domicilio e
o servigo de saude, por vezes, desconsideram tais requisitos em sua pratica diaria.

Sabemos que as criangas e adolescentes que se beneficiaram dos avancos
tecnoldgicos demandam cuidados especificos de saude e suas familias tendem a
apresentar fragilidade devido a sobrecarga de cuidados. Madureira et al. (2019) afirmam

que a familia dever ser entendida como uma extensao do paciente e responsabilidade
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da equipe de saude ofertar cuidado por meio de orientagdes, informacdes e aporte
emocional.

Em um estudo realizado por Vasconcellos et al. (2022) com familiares de
CRIANES e cujo objetivo foi identificar os aspectos que influenciam no estabelecimento
de vinculos, observou que a principal rede social de apoio dessas familias era composta
pelos préprios familiares, amigos e vizinhos. Posteriormente, a rede secundaria é
representada por diversas instituicbes de saude, os autores destacaram ainda que os
vinculos estabelecidos com os membros da rede secundaria foram identificados como
fragil ou rompido.

Assim, as falhas de comunicagao da rede de atencdo a saude também se
configuram como uma barreira durante o IT. Em estudo realizado por Pintanel, Gomes e
Xavier (2013) mostrou falhas no acesso aos servigos de saude e a comunicagédo de
informacdes por parte dos profissionais de saude tornam o processo penoso, deixando
a familia vulneravel, ressalta-se para a importancia de formagéo de grupos de apoio ao
longo do processo de cuidado.

Os autores Casacio et al. (2022) apontam que a fusdo dos saberes entre
profissional e usuarios tende a estabelecer trocas de experiéncias, identidade e valores
que somados influenciam positivamente no estabelecimento de vinculos positivos na
construcao e continuidade de praticas de saude mais assertivas.

Outro desafio é quanto a continuidade do cuidado as CRIANES no ambiente
domiciliar. Para Berres e Baggio (2020) é necessario preparar a familia para a alta, com
orientagdes voltadas as suas necessidades especificas, de modo a tornar o cuidador
empoderado diante das demandas de saude, pois tende a reduzir a procura
desnecessaria aos servigos de saude. Nesse ponto, Oliveira e Pereira (2013) citam que
a formacgao de vinculo vai produzir uma relagao de confianga entre profissional e usuario
que reflete em uma assisténcia de saude mais assertiva.

No entanto, as autoras chamam atengdo para a falta de preparo dos
profissionais de saude, como um obstaculo para a longitudinalidade, pois a comunicagao
€ modificadora e a importancia de desenvolver habilidades de escuta, fala e acolhimento

para melhor atender a populagao (SILVA et al., 2017).
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Sabemos que as CRIANES carecem de uma complexidade de cuidados
(curativos, manuseio com dispositivos, como sondas, uso de oxigénio ou recursos
tecnologicos para vida), dai a importancia do preparo de alta adequado para o familiar
cuidador que pode ser realizado a nivel hospitalar, ambulatorial ou na atengéo basica.

Santos et al. (2020) entendem tal importancia de assegurar conhecimento
para o familiar cuidador, para que o mesmo consiga reconhecer as demandas de
cuidados. Para Precce et al. (2020) e Silva et al. (2021) o processo educativo para o
preparo de alta deve iniciar de modo gradual, desde o momento da internagéo, ressaltam
ainda para o acompanhamento progressivo, a fim de evitar sobrecarga de informagodes
para a familia.

Desse modo, a assisténcia de enfermagem representa papel importante no
processo de preparo da familia na alta hospitalar e contribui para a integralidade do
cuidado, lacunas nesse momento inviabilizam todo o processo de adaptagao ao
ambiente domiciliar.

Outro ponto destacado foi relacionado as barreiras geograficas presentes nos
percursos terapéuticos das familias no servigo de saude. Devido a necessidade de
alguns familiares terem que se deslocarem para municipios vizinhos em busca de
atendimento especializado, gerando gastos financeiros extras.

A necessidade de atendimento especializado faz os familiares de CRIANES
buscarem por especialistas em outros municipios. Segundo Nobre et al (2020) esse fato
representa mais uma barreira para essa familia, uma vez que esse fato gera impactos
financeiros, além da sensagao de desamparo e inércia diante da situagdo. O fato tende
a se agravar, pois € comum a mée ou o pai terem que abandonar a atividade laboral para
se dedicarem somente aos cuidados da CRIANES.

Para Silveira e Neves (2021), essa abdicagdo do emprego para cuidar do filho
doente, acrescido do alto custo com o tratamento da CRIANES sao responsaveis por
levar esse familiar a uma sobrecarga de cuidado, cansago, doenga fisica e emocional
relacionada a exaustao devido a multiplas tarefas de cuidado.

O estudo realizado por Precce et al. (2020) refere que a dificuldade financeira
dos familiares de CRIANES resulta em vulnerabilidade social, devido a alta instabilidade

clinica, as CRIANES necessitam da especificidade de cuidados que sio de alto custo,
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com constantes deslocamentos a hospitais e servigos de reabilitacdo, gastos com
medicamentos, dietas especiais e materiais de consumo.

Desse modo, nao basta apenas implementar os cuidados clinicos, é preciso
que as familias conhegcam e tenham acesso aos beneficios sociais, pois ha um grande
risco de descontinuidade no uso de medicamentos e no tratamento de saude dessas
CRIANES.
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6.3 Invisibilidade da dimensao politica das CRIANES

Segundo o relatorio emitido pela United Nations International Children's
Emergency Fund (UNICEF, 2021) ou Fundo Internacional de Emergéncia das Nagdes
Unidas para a Infancia em 2021 estima-se que existam cerca de 24 milhdes de criancas
no mundo com algum tipo de deficiéncia. Segundo o documento, as criangas com
deficiéncia apresentam 25% mais probabilidade de sofrer de desnutricao aguda, 34%
mais probabilidade de sofrer de desnutrigdo crénica e 53% mais probabilidade de
apresentar sintomas de infecgao respiratoria aguda.

Para Santos et al. (2020) a escassez de dados epidemioldgicos referente as
CRIANES contribui para sua invisibilidade, visto que esses dados sdo necessarios para
compor um delineamento para politicas publicas especificas para essa populagao, bem
como amparar e servir de base na reestruturacdo de servigos de saude. Desse modo,
mensurar a prevaléncia das CRIANES contribui para o delineamento de estratégias
preventivas.

Da mesma forma, Silveira e Neves (2021) concordam que o investimento em
pesquisas epidemioldgicas € fundamental para superar a invisibilidade das CRIANES e
produzir dados fidedignos base para formulagdo de programas politicas sociais e de
saude.

Arrué (2018) corrobora o fato da importancia dos dados epidemioldgicos para
as CRIANES para promover a insergdo de politicas publicas de saude, para isso, é
essencial o mapeamento dessas CRIANES na rede de atencao primaria para levantar
as demandas de cuidados e apontar as lacunas de vulnerabilidades dessa clientela.

A trajetoria de cuidados dos familiares de CRIANES é permeado por
obstaculos, na qual se busca por atendimento de saude e desde o primeiro contato com
0 servi¢o de saude, o cuidador se depara com o desconhecido, tendo que desenhar sua
propria trajetdria terapéutica.

A invisibilidade das CRIANES é observada na dificuldade em acessar os
servigos especializados, a falta de vinculos entre o profissional e a familia, a néo
efetivacdo de fluxos de atendimentos especificos para as CRIANES. Além disso, é

verificado uma caréncia de recursos materiais e estruturais na atengao primaria somadas
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ao desconhecimento do diagndstico e tratamento do filho obrigam os familiares de
CRIANES a embarcarem em trajetérias de cuidados desconhecidas.

Segundo Marcon et al. (2020) embora as CRIANES sejam incluidas de modo
visivel nos servigos da APS, ainda assim, os autores as consideram como invisiveis aos
servicos da atenc&o primaria, visto que ndo atingem a totalidade de resolutividade de
suas demandas de cuidados.

A invisibilidade politica das CRIANES esta ligada ao contexto histérico de
sucessivas representagdes da infancia. Vale destacar que tornar visivel as demandas
politicas das CRIANES n&o significa conferir o poder de decisdo as mesmas, mas inclui-
las como unidade de escutas nas decisdes que geram impactos positivos nos interesses
dessas criangas dependentes de cuidados complexos de saude.

Para Peroza e Santos (2021) a compreensao da crianga como um adulto em
miniatura vai de encontro a uma trajetoria de lutas e desafios em busca da garantia de
reconhecimento da dignidade e de suas demandas especificas da faixa etaria e assim,
realizar o percurso de saida do anonimato e reduzir a distancia entre os discursos e as
praticas e por fim, inserir a crianga no contexto social.

Desse modo, Perez e Silva (2020) entendem que para superar essa barreira
da nao visibilidade ha a necessidade de ressignificar a infancia. De modo geral, criangas
e adolescentes devem ser reconhecidas como atores sociais e que suas representacoes,
crengas e culturas sejam inseridas em pastas de discussao, a fim de garantir sua
participa¢gdo no meio social.

Além da construcdo do pensamento gerado pela ideia da crianga e do
adolescente apresentarem uma incapacidade cognitiva devido a pouca idade, no Brasil
esse pensamento € somado as caracteristicas de uma sociedade desigual.

Araujo et al. (2014), acrescenta que a crianga ainda passara por um longo
periodo até ser considerada um sujeito social. Vale destacar que tal reconhecimento ndo
significa garantia de alteridade em uma sociedade majoritariamente adultocéntrica. E
certo que a crianga, ao longo dos anos, evidenciou inumeras transformagdes e ocupou
diferentes posi¢cdes na sociedade.

Em algum momento na vida, alguém ja passou ou se ficou despercebido por

alguém, e de fato tornou-se invisivel para a sociedade. No entanto, essa invisibilidade
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retratada se configura de modo reversivel, fato contrario quando comparado as
iniquidades sociais, ou seja, uma forma de ser invisivel, que ndo se configura na
auséncia do sentido fisico, mas a nao-existéncia, na qual a dimensdo das politicas
publicas sociais e de saude nao sao suficientes para tornar os mais necessitados visiveis
de direito. Nesse universo, incluem-se as criangas e adolescentes com necessidades
especiais de saude.

O termo invisibilidade, foi muito bem empregado pelo escritor norte-americano
Herbert George Wells (2017), em sua obra “O Homem Invisivel’, grande obra literaria
classica mundial sobre a invisibilidade. O livro foi langado originalmente em 1897 e com
tema ainda atual, o personagem Griffin € um homem invisivel que chega a cidade Iping,
na Inglaterra, deixando a populacéo local em panico devido seus costumes esquisitos e
misteriosos, sentindo-se no direito de fazer tudo por ndo ser visto por ninguém.

A obra faz uma analogia ao fato de ser invisivel e a possibilidade de adquirir
invisibilidade de fato, percebido pela sociedade. Porém, ha dois lados da mesma moeda,
o autor traz a tona a falta de privilégios por ser invisivel, mesmo podendo fazer tudo por
ser invisivel, de nada adiantava, quando diz: “repassei mentalmente todas as coisas que
um homem julga desejaveis, sem duvida, a invisibilidade tornava possivel obté-las, mas
impossivel goza-las quando conseguidas” (WELLS, 2017. pag. 192).

Desse modo, o processo de invisibilidade das CRIANES no sistema de saude
apresenta um caminho contrario ao estabelecido na CF/88, que representou um
instrumento de mudanga social, atribuindo ao Estado a responsabilidade por fornecer
assisténcia a saude para todos.

Cabe ainda ressaltar a autora Caponi (2000, p.13) quando diz “que € preciso
pensar essas politicas a partir da solidariedade, do respeito e do mutuo reconhecimento”.
Assim, observa-se que a dimensdo politica das CRIANES merece estratégias que
tenham como finalidade repensar as politicas assistenciais existentes, dando a devida
importancia para aqueles mais necessitados de cuidados e reconhecer neles sujeitos

capazes de decisdo e dialogo, e nao reforgar estratégias de infantilizagao.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados deste estudo permitiram identificar os itinerarios terapéuticos
realizados por familiares de CRIANES, assim como elencar as barreiras que dificultam o
acesso dessas criangas e adolescentes ao servico de saude. O estudo forneceu
informacdes para melhor compreender o porqué da descontinuidade dos servigos de
saude as CRIANES.

Assim, foi possivel observar que as familias realizam itinerarios terapéuticos
exaustivos em busca de tratamento especializados para o filho, até a confirmacao
diagnostica da CRIANES, a familia necessita superar barreiras envolvendo
principalmente a escassez de vagas nos servicos saude, inexisténcia de fluxos de
atendimentos especializados e uma fragilidade dos servigos da atengdo primaria,
somados a uma fragilidade no vinculo entre a equipe e a familia.

Por conseguinte, a Atencao Basica (AB) deixa de funcionar como porta de
entrada preferencial aos servicos de saude, a problematica é multifatorial, uma cascata
de falhas é responsavel pela via crucis de varias familias cuidadoras de CRIANES. Uma
delas é a auséncia de formalizacdo de fluxos de atendimentos especificos para as
atender as necessidades de CRIANES, gerando uma fragilidade dos servigos de atencéo
a essa populagao clinicamente fragil.

Dado que o percurso € permeado por situacoes que inviabilizam as CRIANES
de adentrarem ao servigo de saude especializado, a implantagao de fluxos de cuidados
nas redes de ateng&o a saude permitiria encurtar a distancia do ltinerario Terapéutico,
pois na radiografia desse itinerario € nitido a invisibilidade das CRIANES nas politicas de
saude. Logo, o processo se configura como um caminho de espagos vazios que também
se tornam invisiveis aos olhos das politicas de saude.

Foi abordado, ao longo do estudo, que a fase da infancia € conhecida na
integra pelo adulto, ancorado no senso comum da experiéncia vivida nesta fase. No
entanto, é escasso as reflexdes a respeito desta fase, principalmente no olhar de uma
faixa etaria que sofreu e sofre negligéncias quanto aos seus atributos especificos de
necessidades de cuidados, tendendo a favorecer o processo de invisibilidade da crianca

e, posteriormente, a invisibilidade do adolescente.
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Nesse sentido, o adultocentrico ganha destaque, nas politicas sociais e de
saude, é possivel perceber que o processo de visibilidade infantil demorou a ser
construido, no tocante as CRIANES, o processo € ainda mais lento, principalmente
quando se refere ao fendmeno da infancia e adolescéncia daqueles que dependem de
cuidados especiais de saude.

Portanto, € essencial ampliar o olhar para as CRIANES. As politicas de
atencao a saude da crianga implantadas na década de 1970 tinham como foco o combate
a mortalidade infantil, foi necessario um olhar holistico e integral para a populagéo infantil
para que pudessem ampliar as acdes e servigos de salude. E certo que criangas e
adolescente na sociedade moderna sao considerados sujeitos de direito, embora n&o
sejam sujeitos com participagao proativa, em muito ja progrediu, a Politica Nacional
Atencao Integral a Saude da Crianga foi um avango, mas precisa ir além, é urgente a
construgao de fluxos de transigdo de cuidados para facilitar o percurso das familias
cuidadoras de CRIANES.

Outro marco importante foi o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) em
1990, que elevou a faixa etaria infanto-juvenil ao status de sujeitos de direito, inclusive
para os portadores de necessidades especiais, estabelecendo a obrigatoriedade de
atendimento prioritario. No entanto, o ECA sozinho n&o superou a invisibilidade politico
social de criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude, principalmente
quando falamos em uma sociedade majoritariamente adultocentrica.

Vale destacar, que o atendimento prioritario impde ao Estado a
responsabilidade em criar e implantar politicas publicas que auxiliem a crianga e
adolescente portador de necessidades especiais a ser incluido socialmente, a ter
atendimento de saude especializado.

Gragas a uma gama de tecnologias de saude promovidas pelo avango
cientifico nos ultimos anos, proporcionou maior sobrevida para criangas e adolescentes
com patologias cronicas que necessitam de cuidados complexos de saude. No entanto,
0 acesso ao servico especializado e de qualidade ainda é desafiador aos entes
governamentais e principalmente aos familiares de CRIANES.

A prépria familia ndo visualiza a AB como porta de entrada preferencial aos

servigos de saude, tdo pouco como uma politica de atencdo a saude. Elas procuram a
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Unidade Basica de Saude, porém devido a escassez na oferta dos servigos, percorrem
os demais niveis de assisténcia em saude em busca de atendimento para o filho ou filha
adoecido.

Se faz necessario abrir discussdes quanto a invisibilidade politica presente
nas instituicdes, o ser “invisivel” transitando ao lado dos “visiveis”, evidentemente a
invisibilidade no sentido social é mais cruel que, propriamente, a auséncia no sentido
fisico. Pontua-se que a invisibilidade pode estar presente na vida de uma pessoa quando
estd deseja n&o ser percebida em alguma situagdo, podendo esconder- se se assim
desejar. Em situagéo contraria, quando a invisibilidade ndo envolve a tomada de decisao,
0 processo pode ser irreversivel, principalmente quando crianga ou adolescente nao
percebido como sujeito de direto na sociedade.

Este fato perpassa pela dimensdo emocional, social e financeira, portanto, é
preciso ir além das prioridades e fornecer servigos de saude que cumpram integralmente
as demandas de cuidadas das CRIANES, assim como suporte para as familias por meio
de grupos de apoio. A efetivagdo de politicas de saude especificas ainda merece ser
alcancado, cabendo uma devolutiva de politicas e fluxos de cuidados que abarquem as
especificidades das CRIANES, de modo a aproximar essa clientela dos servigcos da AB,
e que esta seja vista e entendida como primeira opgdo do usuario, devendo ser
acolhedora e resolutiva.

E justamente o olhar integral que envolve a aplicagdo do principio da
integralidade do SUS, principio cujo objetivo é integralizar os servigos, de modo que as
acbOes estejam organizadas a partir de RAS, com foco nas redes tematicas sob

orientagdo da rede de atengao basica.
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