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RESUMO

Objetivo: analisar a produgio cientifica sobre os itinerdrios terapéuticos estabelecidos
para criangas com necessidades especiais de satide no Sistema Unico de Saude
brasileiro. Métodos: revisao integrativa da literatura nas bases de dados MEDLINE,
LILACS, CINAHL, SciELO, BDENE, Web of Science, referente ao periodo de janeiro
de 2012 a janeiro de 2024. A questao norteadora e os descritores foram elaborados a
partir da estratégia PICo. Os estudos foram exportados para o aplicativo Rayyan QCRI
e analisados baseados no Sistema de Cuidados nas dimensées Folclérica, Individual e
Profissional. Resultados: foram selecionados nove estudos, nos quais evidenciaram-
se o protagonismo das familias/cuidadores de criancas com necessidades especiais
de satde (CRIANES) na construgio do itinerdrio terapéutico, a necessidade de
melhorias no sistema de cuidados profissional, o fortalecimento da rede de apoio
e suporte dos sistemas de cuidados popular e folclérico. Conclusao: hd déficits no
alcance dos principios constitucionais de Direito a satide, universalidade, equidade e
integralidade nas ag6es voltadas para as criancas com necessidades especiais de satde,

evidenciando uma rede de atencio fragilizada, fragmentada e incipiente.

Descritores: Criancas com Deficiéncia; Saide da Crianca; Itinerdrio Terapéutico;

Atengio a Satde.

ABSTRACT

Objective: ro analyze the scientific production on therapeutic itineraries established for
children with special healthcare needs in the Brazilian Unified Health System. Methods:
integrative review of the literature in the databases MEDLINE, LILACS, CINAHL,
SciELO, BDENE Web of Science, covering the period from January 2012 to January
2024. The PICo strategy was used to prepare the guiding question and descriprors.
The studies were exported to the Rayyan QCRI application and analyzed based on the
Care System in the Folk, Individual and Professional dimensions. Results: nine studies
were selected. They highlighted the leading role of families/caregivers of CSHCN in the
construction of the therapeutic itinerary, the need for improvements in the professional
care system and strengthening of the support network with support from popular and folk
care systems. Conclusion: there are deficits in achieving the constitutional principles of the
Right to health, universality, equity and comprehensiveness in actions aimed at CSHCN,
highlighting a weakened, fragmented and incipient care network.

Descriptors: Disabled Children; Child Health; Therapeutic Itinerary; Delivery of Health Care.
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RESUMEN

Objetivo: analizar la produccion cientifica sobre itinerarios terapéuticos establecidos para ninos, ninas y adolescentes con necesidades especiales de
atencion en salud en el Sistema Unico de Salud de Brasil. Métodos: revision integradora de la literatura en las bases de datos MEDLINE, LILACS,
CINAHL, SciELO, BDENE Web of Science, abarcando el periodo de enero de 2012 a enero de 2024. La pregunta orientadora y los descriprores
se elaboraron con base en la estrategia PICo. Los estudios fueron exportados a la aplicacion Rayyan QCRI y analizados con base en el Sistema de

Atencién en las dimensiones Tradicional, Individual y Profesional. Resultados: se seleccionaron nueve estudios. Ellos destacaron el papel protagénico

de las familias/cuidadores de nifios, ninias y adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) en la construccion del itinerario

terapéutico, la necesidad de mejoras en el sistema de atencion profesional y del fortalecimiento de la red de apoyo con el apoyo de los sistemas de atencion

popular y tradicional. Conclusion: existen déficits en el logro de los principios constitucionales del Derecho a la salud, universalidad, equidad e

integralidad en las acciones dirigidas a los NANEAS, evidenciando una red de atencion debilitada, fragmentada e incipiente.

Descriptores: Nisios con Discapacidad; Salud Infantil; Ruta Terapéutica; Atencion a la salud.

INTRODUCAO

O conceito de Criangas com Necessidades Especiais
de Satde (CRIANES) se refere as criangas e/ou adoles-
centes (0 a 18 anos incompletos) clinicamente frégeis,
que apresentam alto risco ou se encontram em condi¢oes
dependentes de cuidados especializados, para além das
demandas programadas/esperadas nessa faixa etdria®.

Na maior parte dos casos, as CRIANES podem apre-
sentar limitagdes ou fragilidades que as tornam depen-
dentes de tecnologias ou de assisténcia por longo prazo,
caracterizando uma condicio crénica de sadde®. Nesse
contexto, o cuidado das CRIANES representa um de-
safio aos familiares pela necessidade de acessar saberes e
préticas anteriormente fora do contexto de suas vidas®.

Similarmente, ao considerar as demandas e singularida-
des do cuidado prestado pelos profissionais as CRIANES,
tém-se observado desafios e fragilidades que indicam o
despreparo dos profissionais, a necessidade de capacitagio,
as dificuldades de acesso aos servigos de satide tanto para
o diagndstico quanto para o acompanhamento por tem-
po indeterminado, a inexisténcia de protocolos clinicos
de atendimento e de linhas de cuidado, além da falta de
uma rede de apoio bem estabelecida para essa populagao na
Rede de Atencio 4 Satide (RAS) do Sistema Unico de Sat-
de (SUS)™. Esse cendrio compromete o acesso e o cuidado
qualificado, integral e continuo a essas criancas, inclusive
no contexto bdsico de assisténcia a satide®, situagio que
pode ser pior nas regides das fronteiras brasileiras®.

Com a implementagio do aperfeicoamento tecnolégi-
co e da formagao e qualificacio profissional para o cuidado
das CRIANES no SUS, os familiares/cuidadores passaram
a vivenciar melhorias na assisténcia e apoio”, embora ain-
da seja uma atengdo 2 satide fragmentada, incipiente®” e
fragil do ponto de vista clinico, a qual nao atende as dife-
rentes necessidades de cuidados dessa populagao vulnerdvel
(individual e social), que apresenta diferentes demandas de

cuidados e, na prética, vivencia limitagdes e barreiras nas
condigoes oferecidas pelos servigos de satide!¥.

Nesse sentido, os caminhos percorridos acabam se
constituindo em peregrinagio e os desafios enfrentados
pelas familias/cuidadores em busca de uma articulagio
bem estabelecida na RAS evidenciam a descontinuida-
de do cuidado e denunciam a auséncia de fluxos de re-
feréncia e contrarreferéncia®. A fragilidade das relagoes
de cuidado nos diferentes pontos de atengio a satide no
SUS somada a vulnerabilidade individual e social das fa-
milias sinalizam a necessidade de fortalecer os itinerdrios
terapéuticos, linhas de cuidados e protocolos assistenciais
para garantir assisténcia integral a essa populagio”?.

O itinerdrio terapéutico é um termo central na saide
que indica as escolhas de tratamentos e caminhos per-
corridos pelos usudrios em busca de assisténcia a sadde.
Em um escopo amplo, abrange a trajetéria-clinico-assis-
tencial sob influéncia cultural, as quais sao guiadas pelas
escolhas e traduzidas nos percursos de cuidado?.

Por considerar a relevincia de fortalecer e facilitar os
caminhos percorridos pelas familias em busca de cuida-
do para os filhos, este estudo objetivou analisar a produ-
¢ao cientifica sobre os itinerdrios terapéuticos estabeleci-
dos para criancas com necessidades especiais de satide no
Sistema Unico de Satide brasileiro.

METODOS

Trata-se de uma revisio integrativa da literatura, rea-
lizada nas bases de dados do Sistema Online de Busca e
Andlise de Literatura Médica (Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online — Medline) da Biblioteca
Nacional de Medicina dos Estados Unidos da América
utilizando o motor de busca PubMed, Literatura Lati-
no-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saidde (LI-
LACS), Cumulative Index to Nursing and Allied Health
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Literature (CINAHL), Scientific Electronic Library Onli-
ne (SciELO), Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e
Web of Science.

A revisdo integrativa foi organizada seguindo seis etapas:
Estabelecimento de hipétese ou questio de pesquisa;
Amostragem ou busca na literatura;

Categorizagao dos estudos;

Avaliacio dos estudos incluidos na revisao;
Interpretacio dos resultados; e

Sintese do conhecimento ou apresentacio da revisio".

NN e

Para a elaboragio da questdo norteadora, primeira
etapa, utilizou-se a estratégia PICo, sendo P (Populagio
— CRIANES), I (Interesse — Itinerdrio Terapéutico) e
Co (Contexto — Rede de Atencio 4 Sadde do Sistema
de Satde Brasileiro) gerando a seguinte pergunta: “Qual
o itinerdrio terapéutico de Criangas com Necessidades Es-
peciais de Saiide na Rede de Atengio & Saide do Sistema
Unico de Saside Brasileiro em busca de cuidados?”.

A busca nas bases de dados, segunda etapa, foi realizada
em junho de 2023 com atualizagio em abril de 2024, por
dois colaboradores de forma independente, utilizando duas
estratégias de buscas: operador Boleano “AND”, entre as

estratégias, ¢ “OR” entre os Descritores de Satde (DECS).
O Quadro 1 descreve as bases de dados, suas respectivas
estratégias de busca e o niimero de artigos encontrados.

Foram incluidos estudos primdrios, completos e ori-
ginais, bem como estudos de casos realizados no Brasil,
disponiveis na forma online, gratuitamente, publicados
de janeiro de 2012 a janeiro de 2024, nos idiomas in-
glés, portugués e espanhol, cuja populagio estudada
foram Criangas com Necessidades Especiais de Saide
(CRIANES). Nesse sentido, foi adotada a definicio de
criangas segundo a Politica Nacional de Atencao Integral
a Sadde da Crianga (PNAISC) e a Organiza¢io Mundial
de Satde (OMS), segundo a qual criancas s3o pessoas na
faixa etdria entre 0 a 9 anos'?. Foram excluidas as teses,
dissertagoes, artigos de revisao e editoriais.

O inicio do recorte temporal estabelecido para a bus-
ca, estabelecido como o ano de 2012, foi escolhido le-
vando em conta o surgimento, implementagio e avangos
das Politicas Pdblicas de Satide que propoem a Atengio
Integral a Crianga, em que se destaca a Portaria n° 1.459,
de 24 de junho de 2011, referente & Rede Cegonhal?.

Os resultados das buscas nas respectivas bases de dados
foram exportados, no formato “RIS”, para o aplicativo

Quadro 1. Numero de artigos encontrados segundo a estratégia de busca em cada base de dados até janeiro de 2024

Base de dados

Estratégia utilizada

Artigos

(child* OR “infant premature” OR “disabled children”) AND (“Delivery of Health Care” OR

Medline

“Comprehensive Health Care” OR “Child Health” OR “Child Care” OR “Maternal-Child Health

136

Services” OR “Continuity of Patient Care” OR “Child Health Services”) AND (therapeutic

itinerary OR clinical* protocol*)

(child* OR “infant premature” OR “disabled children”) AND (“Delivery of Health Care” OR

Web os Science

“Comprehensive Health Care” OR “Child Health” OR “Child Care” OR “Maternal-Child Health

L7

Services” OR “Continuity of Patient Care” OR “Child Health Services”) AND (therapeutic

itinerary OR clinical* protocol*)

(child* OR “infant premature” OR “disabled children”) AND (“Delivery of Health Care” OR

LILACS

“Comprehensive Health Care” OR “Child Health” OR “Child Care” OR “Maternal-Child Health

17

Services” OR “Continuity of Patient Care” OR “Child Health Services”) AND (therapeutic

itinerary OR clinical* protocol*)

(child* OR “infant premature” OR “disabled children”) AND (“Delivery of Health Care” OR

SciELO

“Comprehensive Health Care” OR “Child Health” OR “Child Care” OR “Maternal-Child Health

15

Services” OR “Continuity of Patient Care” OR “Child Health Services”) AND (therapeutic

itinerary OR clinical* protocol*)

(child* OR “infant premature” OR “disabled children”) AND (“Delivery of Health Care” OR

CINAHL

“Comprehensive Health Care” OR “Child Health” OR “Child Care” OR “Maternal-Child Health

40

Services” OR “Continuity of Patient Care” OR “Child Health Services”) AND (therapeutic

itinerary OR clinical* protocol*)

(child* OR “infant premature” OR “disabled children”) AND (“Delivery of Health Care” OR

BDENF

“Comprehensive Health Care” OR “Child Health” OR “Child Care” OR “Maternal-Child Health

05

Services” OR “Continuity of Patient Care” OR “Child Health Services”) AND (therapeutic

itinerary OR clinical* protocol*)

Nota: Medline: Sistema Online de Busca e Analise de Literatura Médica (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online) da Biblioteca Nacional
de Medicina dos Estados Unidos da América (EUA); LILACS: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satide; CINAHL: Cumulative Index
to Nursing and Allied Health Literature; SciELO: Scientific Electronic Library Online; BDENF: Base de Dados de Enfermagem.
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Rayyan QCRI"™ (versio Free, 2022, Qatar Foundation,

Qatar). Artigos em duplicata foram excluidos e aqueles

que permaneceram, os titulos e resumos foram lidos por

dois pesquisadores de forma independente, a fim de ve-

rificar a adequabilidade aos critérios de inclusdo. As di-

vergéncias de opinides foram sanadas apds analisadas por

outros dois avaliadores, também de forma independente.

Os artigos incluidos nesta revisao foram codificados
para melhor apresentagio dos resultados, obedecendo
aos seguintes critérios: E (estudo), seguido por niimero
ardbico conforme sequéncia cronoldgica de publicacio
dos artigos (por exemplo, E1, E2...).

Um instrumento de coleta de dados foi elaborado
para organizagio dos resultados, o qual incluiu a seguintes
varidveis: cédigo do estudo, ano de publicagio, local de
realizacio do estudo, titulo, desenho metodolégico, des-
cri¢do do itinerdrio terapéutico e os principais achados.

Além disso, os artigos foram classificados quanto ao
nivel de evidéncia da seguinte forma:

Nivel I: estudos de revisdes sistemdticas, metandlise de
ensaios clinicos randomizados controlados, e diretri-
zes clinicas;

Nivel II: ensaio clinico randomizado controlado bem
estruturado;

Nivel III: ensaios clinicos bem delineado, porém nao
randomizado;

Nivel IV: estudos de caso controle ou coorte bem es-
truturada;

Nivel V: reviso sistemdtica de estudos qualitativos e
descritivos;

Nivel VI: estudos descritivos ou qualitativos;

Nivel VII: opinido de autoridades ou de relatérios
de especialistas.

Esta classificacao considera:

Evidéncias fortes: niveis I e II;

Moderadas: III e IV;

Fracas: V a VII.

Os dados foram analisados com base no referencial
tedrico de Sistema de Cuidados nas trés dimensées: Fol-
clérica (tradicional), Popular (familiar) e Profissional *?.
Esse referencial permitiu a categorizagio das informa-
¢oes e melhor compreensdo dos resultados, tendo em
vista as diversidades, singularidades e particularidades
que envolvem o cuidado de CRIANES.

Nesse contexto, o cuidado folclérico corresponde aos
cuidados alternativos sem regulamentacio oficial com
forte relacio a crencas, valores e cultura (benzedeiras en-
tre outros); o cuidado popular (familiar), corresponde a
atengio e cuidados oferecidos por familiares, cuidador,
amigos que convivem ou de certa maneira estdo proxi-
mas ao doente; jd o cuidado profissional ¢ representado

por profissionais com regulamentagao profissional em
diferentes pontos de atengio 4 satide"”.

RESULTADOS

Dos 258 artigos selecionados na busca inicial, 249
foram excluidos por nao atenderem aos critérios de in-
clusdo, restando nove artigos que compuseram a amostra
dessa revisdo. Os resultados da busca estio apresentados
no fluxograma da Figura 1, elaborada conforme pro-
posta do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses (PRISMA Group)"©.

Dos nove artigos selecionados, seis (67%) sao de aborda-
gem qualitativa, cujos familiares sao os protagonistas dos cui-
dados das CRIANES e da construgio do itinerdrio terapéu-
tico. Os resultados desses estudos reiteram a necessidade de
fortalecimento dos sistemas de cuidado profissional 47172
e folclérico®? em territério nacional. Com respeito ao ni-
vel de evidéncia cientifica, seis artigos (E1, E2, E3, E5, E6
e E8) possuem nivel VI (fraca) e trés (E4, E7 ¢ E9) com ni-
vel IV, ou seja, evidéncia moderada. O Quadro 2 apresenta
uma sintese dos artigos inseridos nesse estudo.

Em rela¢io ao itinerdrio terapéutico, verificou-se que o
maior nimero de publicacdes se concentrou nos anos de
2020 € 2022 (55,5%)%%*2), sugerindo interesse atual cres-
cente e necessidade de mais estudos nessa temdtica®®7-2*22.

Na busca por assisténcia e cuidados a seus filhos(as),
os familiares/cuidadores percorrem caminhos repletos
de desafios, fragilidades, dificuldades, afetos e desafetos,
condigbes muito presentes nos itinerdrios terapéuticos,
principalmente no que se refere ao sistema profissional
de cuidados, no caso, o mais evidenciado nos estudos
que compuseram esta revisio®!72?.

Dentre os obstéculos, dificuldades e desafios enfren-
tados, destaca-se a incipiéncia da RAS, expressa de ma-
neira singular nos servigos ptblicos de saade'7>?

A maioria dos estudos aponta que grande parte das fa-
milias usa exclusivamente o Sistema Unico de Satde para
assisténcia a saide da CRIANES, porém devido a moro-
sidade do agendamento e realizagao de alguns exames de
urgéncia, os familiares por vezes buscam atendimento na
rede privada para agilizar o processo!'”, seja com apoio
de comunidades religiosas"” ou outros familiares, para o
custeio, ou contratagio de planos de satide suplementar
para a assisténcia na rede privada de satide®?”.

A morosidade e dificuldade de acesso aos servigos de
satde nos diferentes pontos da RAS ¢ bem retratada nos
estudos, desde o diagndstico até a continuidade e efetivi-
dade do cuidado®7??. Logo, as familias de CRIANES,
percorrem diferentes caminhos e equipamentos da rede
de servicos do SUS em busca de assisténcia e cuidados
para suas criangas®'820,
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Artigos selecionados (n = 260):
Medline (n = 136)
LILACS (n=17)
CINAHL (n = 40)

SciELO (n = 15)
BDENF (n = 05)
Web of Science (n = 47)

»| Artigos excluidos por duplicidade

Artigos selecionados (n = 234):
Medline (n = 136)
LILACS (n=17)
CINAHL (n=27)

SciELO (n=15)
BDENF (n = 03)
Web of Science (n = 36)

Artigos incluidos na revisiao (n = 09):
LILACS (n=02)
SciELO (n = 05)
BDENF (n =02)

(n=26)

Artigos excluidos apds analise dos
titulos e resumos (n = 225):
Medline (n = 136)
LILACS (n=15)
CINAHL (n=27)

SciELO (n = 10)

BDENF (n=01)

Web of Science (n = 36)

Nota: Elaborado de acordo com as recomendac6es do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA Group)®.
Medline: Sistema Online de Busca e Andlise de Literatura Médica (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online) da Biblioteca Nacional de
Medicina dos Estados Unidos da América (EUA); LILACS: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satide; CINAHL: Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature, SCIELO: Scientific Electronic Library Online; BDENF: Base de Dados de Enfermagem.

Figura 1. Fluxograma de busca e sele¢do dos estudos, janeiro de 2024

Em relagio ao sistema de cuidados ofertado a essa popu-
lagdo, observou-se que o cuidado prestado pelos profissio-
nais foi o mais abordado nos artigos®*”'?? ¢, geralmente,
em conjunto ao sistema de cuidados individual (>'7*%%).
J4 os cuidados folcléricos foram citados somente em um es-
tudo®, indicando a procura por grupos religiosos e sociais.

DISCUSSAQ

No contexto internacional, desde 1995, tem-se ob-
servado o crescente aumento de Children with Special
Health Care Needs (CSHCN), jé no cendrio brasileiro, a
partir do ano 2000, o tema é citado pela literatura mos-
trando a existéncia de uma populagao real, com deman-
das de recursos assistenciais expressivos e singulares>??,
que, por vezes, envolvem determinadas complexidades
de cuidados, principalmente em casos de multiplas pa-
tologias, doencas neurolégicas e deficiéncias®.

De maneira geral, os itinerdrios terapéuticos das fami-
lias de CRIANES foram repletos de desafios, dificuldades,
marcados por sobrecarga de cuidados, buscas continuas
de apoio e cuidados de satide, inclusive no setor privado,
embora apresentem vulnerabilidade social. Nos casos em
que as condigoes de vida ndo oferecam recursos financeiros
minimos, essas familias aguardam por atendimentos em
longas filas de espera, conforme agenda para o nivel espe-
cializado no SUS®!722. Os casos de deficiéncia e condigoes
neuroldgicas cronicas foram os que apresentaram maiores
desafios para o cuidado e construgao do itinerdrio terapéu-
tico, sobretudo no sistema profissional®*?. Esse panorama
¢ corroborado por outros estudos que apontam falta de
acesso e continuidade do cuidado; falta de estrutura fisi-
ca nos pontos de atengio e despreparo dos profissionais de
satide perante as diferentes condicoes e necessidades®*29.

Esses achados sinalizam déficits nos principios cons-
titucionais de Direito a satide, universalidade, equidade e
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Quadro 2. Distribuigdo dos artigos segundo o ano de publicacdo, local do estudo, titulo, tema e delineamento metodoldgico,
itinerarios terapéuticos e principais resultados, 2024

Referéncia/
Estado

Tema e delineamento

Itinerarios terapéuticos

Principais resultados

Nepomuceno
etal.®
Mato Grosso

Morais et al.0®
Bahia

Souza et al.®?
Bahia

Dias et al.®
Parana

Vianna et al.?®
Sdo Paulo

Petri et al.?V
Espirito Santo

Modos de tecitura de redes

para o cuidado pela familia que
vivencia a condi¢do crénica por
adrenoleucodistrofia.

Abordagem qualitativa, descritiva,
exploratdria do tipo estudo de caso.

Itinerario terapéutico de maes
de criangas egressas do
metodo canguru.

Abordagem qualitativa.

Itinerario terapéutico das familias de
criancas com microcefalia.
Abordagem qualitativa,

descritiva exploratoria.

Fluxograma organizativo de
atencao domiciliar as criancas com
necessidades especiais de saude.
Abordagem quantitativa,
descritiva-exploratoria, estudo de
casos multiplos.

[tinerario terapéutico da crianca surda
na rede de atencao a salde.
Abordagem qualitativa, estudo

de caso.

O itinerario terapéutico da crianga
com doenca falciforme.
Abordagem qualitativa,
descritiva explorataria.

Auseéncia de protocolo e fluxo
delineado; dificuldade de

acesso; negligéncia profissional;
pouca efetividade dos cuidados
profissionais no atendimento as
muitas necessidades da crianca
que vive a condigao cronica; direito
a saude.

Plano de cuidados; Itinerario
terapéutico do recém-
nascido prematuro.

O itinerario destacou o sistema
profissional e incluiu a dificuldade
para o diagnostico, a rede social e
a espiritualidade.

Construcao de protocolo de
organizacao de fluxo para criangas
com necessidades especiais

de salide nos servicos de

atencao domiciliar.

Protocolo;
Reconstrucao do
itinerario terapéutico.

Triagem (teste do pezinho),
3pos seguem-se os cuidados
centralizados e especializados.

Afamilia compde a rede de cuidados
com légica propria, a qual é orientada
pela complexidade da situagao,
necessidade e pouca efetividade

dos cuidados. A familia enfrenta
dificuldades quanto ao acesso e
assisténcia a salde e na obtencao

de respostas efetivas as suas
necessidades, negligéncia, indiferenca
e fragmentacao do cuidado.

Q itinerario terapéutico & um caminho,
e nesse caminho o sistema informal é
procurado com frequéncia pela familia,
j@ no sistema profissional, para além
da estruturacao do cuidado, nota-se a
necessidade de partilhar com a familia,
pois o itinerario delineado e distinto.

Apresenta o itinerario para o
diagnostico e acompanhamento,
mostrando dificuldades
principalmente para o diagnostico
precoce. Afamilia é a primeira unidade
de cuidado em que a mde assume o
papel principal.

Necessidade da elaboracdo de um
fluxograma normativo para o cuidado
domiciliar de criancas com deficiéncia,
organizando o fluxo de atencao.

O hospital assume papel singular

na triagem e utilizagao do protocolo
clinico para deteccdo da surdez, mas
¢é falho. AAtencao Primaria a Salde
apresentou problema de coordenacao
do cuidado; outra dificuldade
evidenciada foi a disponibilidade de
centros de reabilitacdo nos municipios
de origem e 0 cumprimento do

seu papel, avancando para uma

nova metodologia de cuidados,
promovendo a articulacdo e
integralidade das acbes para a pessoa
com deficiéncia.

QO itinerario se inicia com o diagnostico.
Os participantes relataram satisfacao
com o cuidado ofertado na Rede de
Atencao a Salide, embora centralizado.
Acessou-se principalmente o nivel
secundario de assisténcia.
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Quadro 2. Continuacéo.

Referéncia/

Tema e delineamento
Estado

Itinerarios terapéuticos

Principais resultados

Construcao dos itinerarios
terapéuticos de criangas com
Farias et al.®? deficiéncia no subsistema profissional
Ceara de cuidados em saude.
Abordagem quantitativa, descritiva
e exploratoria.

Itinerario terapéutico de criangas
com necessidades especiais de
saude: analise guiada por sistemas
de cuidado.

Abordagem qualitativa explorataria.

Nao apresenta fluxo delimitado,
protocolos ou apoio aos pais
nesse percurso (diagndstico,
acompanhamento e tratamento).

Casacio et al.©
Parana

Criancas e adolescentes com
necessidades especiais de

salide: o cuidado nos servicos de
atencao domiciliar.

Abordagem qualitativa e quantitativa,
descritiva e exploratoria.

Rossetto et al.”?
Mato Grosso
do Sul

Fluxo de cuidado.

Apresenta Cinco percursos:
relacionados a fé, estruturas

de suporte, condutas médicas,
profissionais e servigos de saude.

O sistema profissional foi reconhecido
como deficitario e fragmentado.

Desconstrucdo do itinerario
terapéutico de criancas com
necessidades especiais de salde

foi evidenciada por barreiras

como dificuldade para o acesso e
resolutividade quanto as necessidades
de saude das CRIANES e suas familias.
Soma-se a isso a sobrecarga do
cuidador, que em sua maioria é a mae
da crianca, como também a fragilidade
e fragmentacdo da Rede de Atencdo a
Saude para o cuidado das CRIANES.

A maioria dos casos é de criancas/
adolescentes com paralisia cerebral
com necessidades de assisténcia
de média complexidade. Entretanto,

N&o possui delineamentos para fluxo  nao tem fluxos ou protocolos para
ou protocolo.

a ordenacao dos cuidados. Os
profissionais desenvolvem junto
as familias atividades educativas,
treinamentos, procedimentos e
avaliacdo dos casos.

Nota: CRIANES: Criancas com Necessidades Especiais de Saude.

integralidade das agoes em satide. A garantia dos direitos
fundamentais de saide deve fomentar a capacitagao pro-
fissional, para que as CRIANES possam ser assistidas de
maneira digna, integral e coerente com suas demandas,
e a organizagio de um fluxo seguro para o cuidado assis-
tencial e domiciliar de CRIANES, no contexto das RAS.

Em teoria, a Politica Nacional de Aten¢do Integral a
Satide da Crianca (PNAISC), no 4mbito do Sistema Unico
de Satde (SUS), aponta para a assisténcia acessivel, con-
tinua, democrdtica, soliddria e orientada pelos principios
do SUS"?); entretanto, a realidade vivenciada é desafiadora.
Os profissionais de satide da APS enfrentam condigoes ad-
versas, tais como déficits de recursos variados, sobrecarga de
trabalho e elevada demanda dessa populagao®?.

Essas situagoes, como também a fragmentagio do cui-
dado, prejudicam a continuidade da assisténcia(ao’m‘ Nota-
-se que um dos gargalos da RAS a esse publico ¢ o acesso,
seguido por desarticulacio dos servigos, falta de integrali-
dade, resolutividade e continuidade do cuidado®'7#?, so-
mado 4 descoordenagio e fragmentagio do cuidado®**?

Por vezes, os familiares tecem itinerdrios terapéuti-
cos laboriosos, os quais sio afetados pelas fragilidades
do sistema de saide, que produz um efeito em cascata
nos processos de cuidados dos pacientes, resultando em
demandas de cuidados que sobrecarregam os familiares/
cuidadores, for¢ando-os a readaptarem-se reorganizan-
do seus nucleos familiares, suas rotinas, a fim de presta-
rem cuidados aos seus filhos(as) "'

Outro ponto a ressaltar é o movimento tardio e moroso
voltado a construgao/delineamento de itinerdrios terapéu-
ticos para as CRIANES, a escassez de estudos sobre o tema,
evidenciada nesta revisio, e a falta de atualizagao das poli-
ticas publicas na drea materno-infantil'**”, sendo a tltima
iniciativa nessa drea a Portaria n° 1.130, de 5 de agosto de
2015, que institui a Politica Nacional de Atengio Integral
a Satde da Crianga (PNAISC), que apresenta entre seus
eixos estratégicos: aten¢io a satide de criangas com deficién-
cia ou em situagdes especificas e de vulnerabilidade!?.

A maioria dos itinerdrios terapéuticos tém sido cons-
truidos essencialmente pelos familiares em busca de aten-
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¢ao 2 saude e cuidados as CRIANES, tendo em vista a
fragilidade no Sistema de Cuidados no componente profis-
sional®¢#1719_ Na peregrinagio experienciada pelas fami-
lias, observa-se a tentativa de acessar os diferentes sistemas
de cuidados"®!173239_ Esses itinerdrios foram construidos a
partir do conhecimento das familias/cuidadores, segundo
suas condigbes socioecondmicas culturais™??.

Nos estudos apresentados nesta revisao, foi observada uma
iniciativa por parte de alguns setores do sistema profissional de
cuidados de construgao do fluxo de atengio, elaborando pro-
tocolos que estabelecam o percurso para o cuidado das CRIA-
NES, formalizando e institucionalizando esses caminhos que
visam o cuidado integral dessas criangas®'”, bem como vali-
dando os protocolos e fluxos de atengio domiciliar”.

Em geral, as condigoes de satide e necessidades de cuida-
dos das CRIANES exigem esforgos por parte dos familiares/
cuidadores em busca por acesso ao sistema de cuidados pro-
fissionais, integralidade e efetividade das a¢oes®'*?, contu-
do esses cuidados nem sempre mostraram-se eficientes.

Outras dificuldades encontradas no sistema profis-
sional, para além da fragmentagio, auséncia de fluxos,
protocolos ou referéncia e contrarreferéncia, foram as
negligéncias e indiferencas demonstradas pelos profis-
sionais de satide, as quais foram relatadas pelas familias/
cuidadores em um dos estudos'”, embora os resultados
de outro estudo indiquem satisfacdo em relagao ao aten-
dimento recebido em alguns pontos da RAS®V.

Esse cendrio demonstra que hd diferentes graus de
comprometimento no sistema profissional, os quais es-
tao distribuidos nos diversos niveis de atencio a satide da
RAS, expondo as dificuldades em alcangar os principios
do SUS, de integralidade, efetividade e acessibilidade,
e variabilidade nas limitacoes nesses quesitos de acordo
com a singularidade do caso. Por exemplo, em um dos
estudos, foi reportada a falta de efetividade do cuidado,
em razdo da dificuldade no diagndstico precoce de ne-
cessidade especial de saide da crianca devido a falta de
habilidade do profissional em identificar o problema’?.

Isso mostra que nem todos os profissionais estdo devida-
mente habilitados para o atendimento de uma CRIANES,
indicando lacunas no que se refere & formacio e educagio
permanente, inclusive nos servicos especializados’”. Quan-
do o planejamento do itinerdrio terapéutico é postergado,
o inicio do tratamento e a estimulagio do desenvolvimento
neuropsicomotor da crianga ficardo prejudicados®'?, im-
pedindo que a crianca desenvolva todo o seu potencial.

Dentre as estratégias para ampliacao do rastreio e iden-
tificagio precoce de doengas que levam a condigoes espe-
ciais de satide, o Ministério da Satide do Brasil implantou
o Programa Nacional de Triagem Neonatal, regulamenta-
do pela Portaria n° 822, de 06 de junho de 2001, o que
foi um grande avanco para a identificagio de CRIANES.

Entretanto, ainda ha falhas no seu processo de implemen-
tacdo, conforme relatado em um dos estudos incluidos
nesta revisio, em relagio a triagem auditiva®, no qual
se alerta que esse quadro também pode estar presente em
outros tipos de triagens propostas pelo programa.

Em relacdo a organizagao dos servigos de satde, foi
observada a desarticulagio da maior parte deles, com
excecio de um estudo®, confirmando falhas na RAS, e
consequentemente no niao cumprimento dos principios
integralidade, equidade e universalidade do SUS®3.

Outro aspecto importante que fragiliza a RAS ¢ a cen-
tralizagio dos servigos®” e a peregrinacio das familias/
cuidadores em vérios pontos desta por falta de orientacio
adequada sobre o caminho a percorrer ou os fluxos de aten-
dimento para o cuidado, sendo essa a realidade da maioria
das familias incluidas nas amostras dos estudos analisados.

A descentralizagio do cuidado é um principio do
SUS® embora este tenha sido estabelecido hd mais de
trés décadas, ainda nao foi implementado em todas as
dreas do cuidado, como pode ser observado no caso do
atendimento a pacientes com doenga falciforme®".

Sabe-se que geralmente as pessoas com esse tipo de
alteracio acessam diretamente o nivel secunddrio de aten-
¢ao em vez da APS. No entanto, a pessoa nessa condicio
clinica deveria ser assistida preferencialmente pela Estraté-
gia Saide da Familia (ESF) na APS, por ser a porta de en-
trada prioritdria para todo o sistema de sadde®**, refor-
cando a importancia da descentralizagio desses servigos e
para alcancar maior resolutividade da APS@Y. Além disso,
os problemas sio intensificados, considerando a distAncia
dos centros de referéncia e de reabilitagao em relagio a ci-
dade de origem do paciente®*”, uma vez que nem sempre
h4 auxilio financeiro para o deslocamento das familias®.

Outra questao relevante observada foi o fato de a mae
ser a cuidadora principal da crianga®'®'?, similarmente
aos achados de outro estudo®. Nesse caso ela geralmente
estd impossibilitada de exercer atividade laboral remune-
rada. Esse arranjo familiar ocorre a fim de minimizar os
riscos da vulnerabilidade da sadde da crianca mas pode
aumentar a vulnerabilidade social da familia, que precisa
se organizar, principalmente do ponto vista financeiro, e
pode contribuir para que as familias busquem diferentes
alternativas nos sistemas de cuidados, sendo algumas vezes
os sistemas populares e informais a primeira opgao”'¥.

Esses achados também foram descritos em outros estudos,
nos quais as familias buscaram medidas alternativas para os
enfrentamentos, a fim de lidar com a vulnerabilidade social,
sendo construido um itinerdrio terapéutico de acordo com a
condicio de vida, costumes e conhecimento da familia®*>.

Nesse processo, a familia é impactada por empeci-
lhos, pelo nao atendimento as suas necessidades ou por
falta de acesso e integralidade das agoes de satde ou cui-
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dado de satde dos filhos. Isso provoca um desgaste na
familia para além dos percal¢os do cuidado continuo das
criangas, que, a depender do itinerdrio terapéutico, pode
se tornar exaustivo. Soma-se o fato de que a constante
mobilidade dos familiares em busca de apoio, cuidado
resolutivo, integral e continuo, viabiliza tensées que
prejudicam os relacionamentos entre familias e profis-
sionais e, consequentemente, enfraquece o vinculo®®¥7,

Neste sentido, considera-se importante o cuidado
da familia, do cuidador, como também o apoio social e
emocional como potencialidade para o enfrentamento
das jornadas de cuidados®®, bem como garantir o cuida-
do integral, resolutivo e oportuno, com fluxos de aten-
dimento bem delimitados e claros®®.

O sistema folclérico foi utilizado pelos participantes de
uma pequena parte dos estudos®*", o que corrobora a lite-
ratura, que aponta poucas citagoes sobre esse tipo de cuida-
do""?. Esse fato é recorrente, sendo geralmente mais debatido
o sistema profissional e individual (popular)®”. Apesar disso,
compreende-se que o sistema folcl6rico ¢ um elemento signi-
ficativo e de suma importincia para o cuidado®*), expresso
na busca de grupos religiosos e sociais durante o itinerdrio
terapéutico“’. Nesse sentido, as expectativas do sistema pro-
fissional de sadde devem ser alinhadas com a cultura e os
valores das pessoas em sua individualidade“.

Para algumas condigoes especiais de satide em determi-
nadas regi6es, hd um processo de cuidado mais estruturado
com a rede de apoio, abrangendo os sistemas de cuidado
profissional, individual e folclérico®”. Contudo, essa realida-
de é uma utopia para a maioria dos cuidadores, familiares e
pais de CRIANES, principalmente nas regides fronteiri¢as®.

Informa-se que em regites de fronteira essas CRIANES
e seus familiares/cuidadores sdo afetadas pela logistica e
distanciamento dos grandes centros, morosidade para os
atendimentos e consultas, principalmente de especialistas.
Existe também outros gargalos que impedem a continuida-
de e integralidade do cuidado ainda focalizados no sistema
profissional de cuidados. Nesse sentido, destaca-se o papel
da APS como ordenadora da rede a partir do atendimento
dos profissionais e formalizagio dos vinculos®.

Nesta pesquisa, predominaram-se as publicacoes clas-
sificadas com nivel de evidéncia VI (fraca), seguido de
estudos com nivel IV (moderada). Embora se observe a
importancia de realizar estudos com melhores niveis de
evidéncia™, é preciso destacar que o objeto de estudo ora
tratado foi descrever os caminhos percorridos por fami-
lias de CRIANES em busca de cuidado, direcionando, de
certo modo, para o método descritivo ou qualitativo nos
estudos, o que se justifica pelo tema de investigacio.

As familias constroem seus itinerdrios terapéuticos de
acordo com a visdo de mundo, conhecimento e cultura. Suas
escolhas sdo delineadas por essas concepgoes nos diferentes

sistemas de cuidados"?. Isso pode justificar a auséncia de

uma possibilidade terapéutica nos itinerdrios identificados
na presente revisao, no ambito dos sistemas de cuidados pro-
fissionais. As terapias complementares nao foram reportadas
nos estudos em andlise, embora sejam benéficas para o cuida-
do integral das CRIANES. Reitera-se que estas constituem o
escopo de agoes para o cuidado de determinadas condigoes
de satide, contribuindo substancialmente com o tratamento
e qualidade de vida das CRIANES®“4.

Estudos realizados no Brasil, sobre o itinerdrio tera-
péutico de CRIANES sio publicados no pais e no exte-
rior, em revistas com diferentes tipos de acesso. A op¢io
de incluir apenas artigos com acesso aberto e gratuito
pode ter sido um aspecto limitador da presente inves-
tigacdo. Apesar disso, os estudos analisados permitiram
desvelar aspectos importantes sobre a temdtica, que po-
dem orientar os formuladores de politicas publicas e os
gestores de instituigoes de satide ligadas ao SUS.

CONCLUSAO

Foram identificadas evidéncias importantes para o itine-
rério terapéutico experienciado por familias de CRIANES
em busca de cuidados de satide em territério brasileiro, so-
bretudo no que concerne as fragilidades no componente
profissional do Sistema de Cuidados, destacado pelas di-
ficuldades no acesso, a baixa resolutividade e a (des)conti-
nuidade das agoes de satide. Diferentes cendrios e caminhos
foram percorridos por familiares para suprir suas necessida-
des, muitas vezes, de forma autébnoma e solitdria, caracte-
rizando uma dimensio popular no exercicio do cuidado.

A influéncia cultural, pouco reportada, deve ser enfa-
tizada no sistema de cuidados, visto que as familias t¢ém
o direito de escolher/desenhar o percurso/plano de cuida-
dos do filho, embasados em suas experiéncias culturais.

Financiamento
Esta pesquisa nio recebeu apoio financeiro.

Conflito de interesses
Nenhum.

Contribuicdes dos autores - CRediT

RBC: concepgio; andlise formal de dados; investigagio; me-
todologia; visualizagdo; escrita — rascunho original e escrita
— revisdo e edicio.

GA: concepgio; andlise formal de dados; investigagio; me-
todologia; visualizagdo; escrita — rascunho original e escrita
— revisdo e edicio.
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RMMS: concepcio; curadoria de dados; andlise formal de
dados; aquisi¢io de fundos; metodologia; administragio do
projeto; recursos; supervisao; validacao; visualizacao; escrita —
rascunho original e escrita — revisio e edigao.

AZ: concepgio; curadoria de dados; andlise formal de dados;
aquisi¢do de fundos; metodologia; administragio do projeto;
recursos; supervisio; validagdo; visualizacdo; escrita — rascu-

nho original e escrita — revisdo e edicio.
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